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GABRIEL

O amor por meu filho autista, Gabriel, transcende a minha
compreensdo. A forma como ele me fez perceber o mundo e tudo
em seu entorno, verdadeiramente revolucionou minha histdria. Ser
ativista na causa teve como a razio norteadora o seu diagnéstico de
Autismo, e mal sabia eu que anos mais tarde também receberia o
mesmo diagndstico e ainda outro mais, o de Superdotagio.

A emocio que sinto ao proporcionar melhorias na vida das
pessoas autistas ¢ de um valor inestiméavel. E saber que quanto mais
ajudo outros autistas, também sou ajudada, quanto mais fago por
quem estd préximo a mim e aceita minhas vivéncias, muito mais feliz
sou e de igual modo fago o meu Gabriel feliz. O amor ¢ simples ¢ o
servir na causa autista também o é. Por isso estou aqui, agora, tendo a
honra de prefaciar um pouco da histéria do autismo no Brasil

Gabriel nasceu em 1989, aos 2 anos procurei por um
profissional da satde e perguntei se ele nio era autista, mas o
diagnéstico correto aconteceu somente aos 12 anos. Durante esses
10 anos de peregrinagdes ele recebeu diversos laudos incorretos, de
proﬁssionais que ndo conseguiram ver o 6bvio. Esse era o panorama
do autismo nas décadas de 80 e 90 e inicio dos anos 2000, uma busca
incessante por profissionais capacitados.Tanto a busca pelo laudo
quanto os tratamentos que haviam na época eram particulares os
precos exorbitantes, os pais se endividavam buscando aquilo que
poucos conheciam, as informagdes que tinhamos eram de livros
ultrapassados as vezes, e livros de outras culturas,outras linguas.
Lembro-me que o tnico livro sobre autismo na época, escrito por um
brasileiro era “Autismo na Década de 80” do Dr. Christian Gauderer.
Por muito tempo esse livro foi umabase para nds brasileiros. Faziamos
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pesquisas de profissionais americanos, ingleses, espanhdis, porque
a literatura que a tinhamos na época era realmente muito escassa.
Hoje as pessoas sabem que ainda falta muito para que haja justi¢a
aos autistas brasileiros, mas nem sempre sabem ou reconhecem
todo esforco feito pelos pais, pelos profissionais, pelos ativistas nessa
época de tanta desinformacio. Eles quem trouxeram as primeiras
luzes do conhecimento. Para que haja reconhecimento de tudo o
que foi feito para a causa autista até agora, ¢ necessario que se saiba e
que se entenda a histéria do autismo no Brasil. A tese da Dra. Bruna
Lopes que se tornou livro é uma prova, e ¢ uma ferramenta para que
nés possamos fazer a causa diferente, nés possamos sim comemorar
os ganhos, que nds possamos tragar metas para o que ainda
precisamos ganhar. Uma parte importantissima do livro ¢ quando se
fala da criacio das associagoes no Brasil. A primeira do meu estado
foi a APAR]J (Associagio de Pais de Autistas do Rio de Janeiro) j4
extinta. Sou sécio-fundadora da segunda a associagao criada no Rio
de Janeiro, e ainda em funcionamento, a APADEM (Associagio de
Pais ¢ Amigos do Deficiente Mental), o termo deficiente mental
hoje em desuso, era na época correto.Essa associagao surgiu dentro
de uma escola especializada cujos alunos eram deficientes cognitivos,
autistas ¢ outros transtornos mentais, ¢ para que a associacio pudesse
contemplar a escola acabou levando esse nome, mas verdadeiramente
sempre foi uma associagio voltada ao autismo.Infelizmente as
associagoes que se denominaram nacionais nao conseguiram unir um
pais de tamanho continental, como o Brasil, entao viamos apenas um
trabalho mais substancial nas regioes sul e sudeste, ¢ esse trabalho ia
se diluindo nas outras regides. Infelizmente as associagoes nacionais
nao tiveram forcas para que autistas ¢ pais do Brasil se unissem torno
delas. Talvez por isso também houvesse tanta dissensao na causa,
porque as realidades diferenciadas nao eram contempladas. Mas
deve-se dar a devida importincia ao pioneirismo dessas associagdes
e o esfor¢co também com que elas se desdobraram para alcangar um
numero maior de pessoas dentro do territério nacional, s3o escolas

com quem devemos aprender, mas também pensar que o ensino
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deve ser sempre dinimico, deve ser pulsante, e deve alcangar o maior
numero de pessoas possivel.

Como disse no inicio, muito me honra ter sido convidada
para prefaciar este livro, porque sou parte dessa histéria! Muito do
que hoje estd escrito nessas paginas sairam de conversas com ela,
das minhas memérias, da minha vida como mie, como militante
como profissional, também como mae de um adulto (hoje com 34
anos). Entio, a histéria do autismo no Brasil ainda tio recente me
fez uma personagem central, eu posso contar muito como se deu
esse processo sob minha 6tica de ativista. Esse livro nos ensina que
quando as cabecgas pensantes se unem para o bem, para a coletividade
muito ¢ conseguido. Numa época onde nio havia a internet, depois
em seu comego usavamos a internet discada, era muito demorado, as
vezes para enviar um e-mail! Daf surgiu a primeira lista de Autismo,
no Yahoo, chamada Autismo Brasil. Tinhamos dificuldade em
encontrar presencialmente, até porque ¢éramos poucos, a incidéncia
do autismo naquela época era um a cada 10000 nascidos. E apesar
de todas essas dificuldades conseguimos que o pais sancionasse a
Lei Nacional, Lei 12764/12 que hoje ¢ o alicerce do das leis que
amparam os autistas. A construcio dessa lei foi penosa, foi uma luta
de Davi contra Golias até que ela passasse e fosse promulgada. Ela
¢ a tnica lei nacional que foi totalmente desenvolvida e escrita por
pais. O Senador Paulo Paim e seus assessores fizeram as adaptagoes
necessarias, mas o teor da lei se manteve. Esse teor era a vontade dos
pais, € essa vontade precisava ser soberana, pois quem mais sabe a
necessidade dos autistas s3o os autistas, ¢ depois os pais. Naquela
época nao tinhamos muitos autistas que fossem militantes como
agora, com o crescimento da causa e vendo a quantidade de autistas
que jé se posicionam, os pais puderam ir um pouco paraa retaguarda,
apoiando sim sempre, mas buscando dar voz aos filhos. Na década
de 80 e 90 eram poucos ¢ se os pais nao dizem desembainhassem as
espadas nada aconteceria.

Sou uma das mies que recebeu o titulo desonroso de mae
geladeira, termo abomindvel que gragas as pesquisas foi abolido. No
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meu inicio de maternidade ainda se falava isso embora em outros
paises jd tivesse ultrapassado. Do estigma de mae geladeira passei a
“mae torradeira” e resolvi junto com outras maes a enfrentar a luta
nas audiéncias piblicas no Senado, na Camara dos Deputados, nas
Cémaras Estaduais e Municipais, empunhando a bandeira do autismo
onde ela precisasse estar. Hoje falamos que lugar de autista em todo
lugar e devemos ser gratos aqueles que primeiramente levantaram
essa bandeira, aos ativistas que tiveram que brigar pelo seu espaco,
brigar pela sua voz, brigar pelas suas, leis brigar por seus filhos! Por
isso, novamente reitero que ter esse lugar de “fala” prefaciando essa
obra, porque aqui fica um legado, aqui ficam vidas que muitas vezes
deixaram suas casas, com dificuldades, porque o trato com filhos
autistas nem sempre nos deixa livres para viajar para audiéncias, para
estudar, para lutar na causa. As vezes pagidvamos as passagens para
Brasilia do préprio bolso, as vezes juntdvamos recursos para cobrir
os tratamentos, para aprender em congressos sobre aquilo que quase
ninguém sabia. Uma das coisas que também penso ser importante
citar é a importancia da internet. Ela conseguiu juntar os poucos pais
daépocaque tinham acesso para que aprendessem juntos, profissionais
aderiram, nos ensinavam e aprendiam conosco, as amizades dessa
época onde tudo era tao dificil permanecem, e hoje quando vejo as
redes sociais voltadas ao autismo com pessoas tao agressivas, ou com
tanto interesse em ganhar seguidores, fazendo qualquer coisa para
isso,falam tantas bobagens e vendem o autismo...Olho para trds com
gratidéo € V€jo O respeito com que nos tratdvamos, o reconhecimento
e avaloriza¢io que ddvamos uns aos outros, porque nos enxergivamos
neles! Muitas dessas amizades perduraram, e é um dos ganhos de ter
sido ativista no inicio dessa causa.

Outro ponto digno de nota foi o surgimento da Revista
Autismo, a primeira revista sobre autismo da América Latina a versar
exclusivamente sobre o tema. A Revista Autismo foi originalmente
langada em 23 de abril de 2010, criada pelo publicitirio Martim
Fanucchi e pelo jornalista Francisco Paiva Junior, pais de autistas.
A Revista se tornou uma das grandes responséveis por difundir a
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conscientizagao do autismo no Brasil, levando informagoes para as
pessoas que a principio nao tinham acesso a internet. Hoje continua
como uma revista referéncia na causa, por sempre abrir espago para
autistas, pais ¢ profissionais falarem sobre o autismo, de manecira
correta e informativa.

Para finalizar, gostaria de destacar Rafael, filho do grande
ativista Ulisses da Costa Batista, co-autor da lei nacional 12764/12
(também denominada Lei Berenice Piana). Rafael disse a seguinte
frase em uma entrevista para a T'V, no inicio da década de 2000: “O
Autismo no Brasil é um desafio”.

Na minha concepgao jd avangamos, mas ainda continua sendo!

Que possamos fazer essa leitura de maneira racional, de
maneira respeitosa € com o reconhecimento pelos pioneiros, que
lutaram para que hoje o pais conhe¢a um pouco mais sobre o autismo,
respeite um pouco mais os autistas e suas familias, respeite as leis de
autismo. Acredito que ainda macicamente s3o os pais que propdem
as politicas publicas, servigos e demais agdes, entao valorizemos os
autistas e as suas familias.

Claudia Coelho de Moraes,

Autista/ AHSD, mae de autista, ativista, especialista em
autismo, mestra em educacio e vice-presidenta da ONDA-
Autismo, atualmente a maior associagao de autismo no Brasil
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PREFACIO

Gostaria de iniciar esse prefécio agradecendo a autora por essa
publicagao, pois este ¢ um livro mais que necessario. Fruto de uma
pesquisa cuidadosa, que resultou em uma das melhores teses que tive
o prazer de ler, a obra discute o papel das maes na busca pelos direitos
de seus filhos. Traz ainda, um posicionamento que ji pode ser visto
no titulo do livro -” Nao existe mae-geladeira”. A frase deveria ser um
mantra entoado e repetido por familiares, por profissionais ¢ pela
sociedade: a mae nao ¢ culpada pelo autismo do seu filho.

A partir de uma andlise feminista, Bruna discute como o
diagnéstico emergente do transtorno, a partir da publicacio dos
estudos de Léo Kanner, em 1943, repercutiu nos anos seguintes
em uma sociedade onde a mulher tinha papéis bem definidos.
Bela, recatada, do lar, sempre disposta, com filhos perfeitos e
muito bem-educados, a mulher vivia tentando corresponder a um
ideal impossivel, criado ¢ fomentado em um ambiente machista e
repressor. Mas nessa mesma época, alguns padroes comegam a se
romper. Algumas mulheres passam a trabalhar fora, conseguem
fazer um curso superior, saem do ambiente doméstico e exploram
outras possibilidades. Portanto, quando o autismo é nomeado como
tal, quando Kanner organiza a série de sintomas e define o quadro
clinico, a busca pela causa ¢ a necessidade de encontrar a origem
esbarra em uma posi¢ao feminina em transformagao. A culpada pelo
autismo do filho nao ¢ de uma mulher qualquer: ¢ da mulher que
tem curso superior, que trabalha fora, que tem outros interesses para
além dos filhos. Esta seria a mae-geladeira por exceléncia.

A partir da década de 1960, o conceito de mae-geladeira passa
a ser questionado mais enfaticamente. As pesquisas cientificas sobre
0 tema aumentam ¢ as causas psicogénicas vao perdendo forca, ao
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mesmo tempo em que as evidéncias sobre a causalidade bioldgica
vao crescendo. No entanto, como argumenta a autora, ¢ importante
compreender que nio se trata de um percurso linear. A histéria do
autismo seria marcada por uma série de configuragdes tempordrias.
Essa forma de compreender a histdria ¢ importante para entender
que, apesar dos avancos e descobertas sobre o autismo, nio ha um
consenso nem sobre as causas, nem sobre a busca dos direitos.
Essa pluralidade de pontos de vista tem uma consequéncia sobre o
ativismo, ou seja, as lutas politicas das maes de autistas podem ter
pautas distintas.

Como historiadora, Bruna busca na imprensa escrita,
artigos que discutiram o autismo no Brasil apds a consolidagio do
diagnéstico. A partir de 1950, artigos escritos em jornais comegaram
a circular, ainda timidamente. E a partir da década de 1980 que o
assunto passa a ser debatido de forma mais intensa, embora ainda
sem a repercussio que alcancou na atualidade. A autora demonstra
com sua pesquisa que, a partir de 1970, se intensifica a discussao
sobre quais as institui¢des deveriam acolher os autistas, ponto que
permanece contraditdrio.

A partir dos anos 1980, as cartas das maes enviadas para as
revistas sao exploradas. Dessa forma, Bruna recupera a voz das
mulheres que procuravam respostas para a angustia de nao saber
como lidar com seus filhos. Analisando a correspondéncia, a autora
constata a importincia do filme Meu Filho, men mundo para uma
geragao inteira de maes. Muitas mulheres descobriram o autismo
dos filhos depois de assistirem o filme. Abro aqui um paréntese para
lembrar que a psiquiatria infantil ¢ 0 ramo mais recente da medicina
e, até hoje, sao poucos os médicos que se dedicam a esta especialidade
no Brasil. E ainda hoje, maes relatam sintomas de autismo dos filhos
para os pediatras, que ignoram solenemente as informagées. Muitas
maes ainda sao caladas e o saber sobre os filhos, negligenciado.

E ainda na década de 1980 que surgem as associagdes de
maes e pais de autistas no Brasil. Embora muitas familias tivessem
expectativas em relagio s associagdes que nao eram completamente
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satisfeitas, como por exemplo em relagio ao acesso aos tratamentos
gratuitos, a criagio de espagos coletivos que discutiam o tema
contribuiu para que mais conhecimento sobre o assunto fosse
disseminado.

Ao ouvir maes que tiveram seus filhos na década de 1980 e
analisar autobiografias de maes de autistas, a autora confirma que
o periodo de luto pds diagndstico é comum. Ao mesmo tempo,
outra mae relata que saber o diagndstico do filho foi libertador. Mas
tanto em um caso quanto em outro, ¢ sobre a mie que recaem as
maiores responsabilidades. O livro de Bruna chama a aten¢ao para
esse aspecto: a necessidade de politicas publicas que deem suporte
para as familias, principalmente as mais vulnerdveis. E necessirio
cuidar de quem cuida. A criagao de filhos com deficiéncia inclui as
preocupagdes comuns a todas as familias, mas com uma carga de
stress muito mais elevada. A maternidade atipica envolve gastos com
tratamento ¢ educacio, além de uma preocupacio constante com o
futuro.

A partir dos anos 1990, com o advento da internet, aumenta
a militAncia materna. E possivel trocar informagdes, realizar
reunides e estabelecer parcerias sem sair de casa. E o que move estas
mulheres? A solidariedade, nos conta Bruna. Ao mesmo tempo,
como dito anteriormente, nem sempre as pautas sao coincidentes.
Mas essa falta de articulagao nao ¢ exclusiva do campo do autismo.
Historicamente, tanto em relacio as deficiéncias como um todo,
quanto em relagio as deficiéncias especificas (sensoriais, fisicas,
intelectuais), existem divergéncias e disputas. Um exemplo disso, ¢
a defini¢ao do autismo como deficiéncia ou como neurodiversidade,
um dos pontos polémicos levantados na obra.

De 1940 até 2019, a autora explora a transformagio da mae-
geladeira em mae-ativista, para concluir que uma mae culpada nao
se torna ativista. A mae, quando contaminada pela culpa, consegue
no méximo buscar auxilio para seu filho. J4 a mae ativista luta
politicamente para compartilhar o cuidado. Nao basta conquistar
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beneficios para seu filho, a mae ativista empreende uma luta coletiva,
ela quer conquistar direitos para todos.

Que o livro de Bruna possa chegar nas maos de todas as
pessoas que militam das mais variadas formas por um mundo mais
justo, mas que chegue também nas maos das pessoas que precisam
aprender sobre a arte da tolerincia.

Em tempo: nao poderia deixar de registrar aqui, minha
admira¢io pelo trabalho de Bruna. Como uma pesquisadora do
autismo, cuja militAncia se d4 na Universidade Publica, mae de 2
lindos rapazes autistas, reafirmo que este ¢ um livro necessario. Nao
existe mae-geladeira, existe uma mae, fazendo o melhor possivel pelo
seu filho.

Adriana Araujo Pereira Borges

Professora de Politicas Publicas de Educagao Especial na
perspectiva inclusiva

Faculdade de Educacio

Universidade Federal de Minas Gerais
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INTRODUCAO

Em A hora da estrela, utilizando-se da personagem Rodrigo
S. M., que escreve sobre a vida (e a morte) da simpldéria Macabéa,
Clarice Lispector (1998, p- 28),em 1977, expressou precaugao sobre
o iniciar de um trabalho: “[...] essa narrativa mexerd com uma coisa
delicada: a criagao de uma pessoa inteira que na certa estd tao viva
quanto eu”.

Tendo em vista que, neste livro, consta o registro de um
trabalho académico que visa analisar as a¢des coletivas de maes de
autistas ao longo das décadas de 1980 a 2010, julgamos coerente,
desta feita, partir da proposta de uma mae e, assim, refletir sobre os
conceitos, as teorias e seus poderes. Nio podemos ignorar que todo
conceito ¢ insepardvel de préticas sociais e politicas. Nao por acaso,
Michel Foucault (2008, p. 71) disse que “[...] a teoria nio expressard,
nao traduzir4, nao aplicard uma prética: ro as intelectuais feministas,
com as vozes femininas do presente e do passado.

Assim, o foco dessa pesquisa, que agora torna-se livro, estd nas
experiéncias e agdes coletivas de maes de autistas no Brasil, sendo-
nos importante a percep¢ao dessas mulheres em relagao a construgao
dessas histérias. Defendemos a compreensio de que a divulgagao
do autismo (s¢ja no 4mbito académico, s¢ja na midia, em especial
impressa) s6 acontece no Brasil em larga escala a partir do final da
década de 1980, sendo fundamentais as agdes coletivas e de advocacy
das maes e dos pais de autistas: tanto para a divulga¢io do autismo
em solo brasileiro como também para pressionar o Estado para que
este, por meio de politicas publicas, garantisse os direitos sociais das
pessoas autistas ¢ de seus familiares. Imersas num contexto de lutas
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democriticas e inspiradas nas associagoes de maes e pais de autistas
surgidas nos Estados Unidos e no Reino Unido na década de 1960,
as maes de autistas na década de 1980 articularam no Brasil a luta
para que seus filhos fossem reconhecidos como cidadaos, militando
inclusive para que elas mesmas fossem respeitadas como maes e
pudessem responder politicamente (por meio da participagio em
associacoes e/ou usando os espacos mididticos) ao regime de culpa
em que foram inseridas, criando uma nova identidade: a mae ativista.

O ineditismo deste livro reside em pensar o autismo no Brasil
em sua historicidade, compreendendo o que os sujeitos entendiam
em relagio ao fendmeno no periodo estudado, discutindo-o desde os
primeiros discursos e representagdes elaborados sobre o fendmeno
na imprensa escrita, cotejando, nos jornais, questoes surgidas desde a
década de 1950 até os anos 2000. Também, observando as mudancas
e permanéncias na imagem que as mulheres que se engajaram em
prol dos seus filhos autistas possuem sobre o tema e a respeito do seu
papel como maes e mulheres. Analisamos o surgimento das primeiras
associacoes de maes e pais de autistas no pafs, na década de 1980, até
o final da década de 2010, quando houve a aprovagao da lei Berenice
Piana (lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012), que representa
um marco importante tanto para o ativismo materno quanto para
a histéria da cidadania das pessoas autistas. O nosso objetivo ¢
compreender o que os sujeitos entendiam em relagio ao fenémeno
no perfodo estudado e observar as mudangas e permanéncias na
imagem que as mulheres que se engajaram em prol dos seus filhos
autistas possuem sobre o tema e a respeito do seu papel como maes
e mulheres. Dessa forma utilizaremos o conceito de “autismo” como
fundamental neste livro, o qual é definido pelo Manual diagndstico
e estatistico de transtornos mentais — DSM-5 como Transtorno
do Neurodesenvolvimento, sendo o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) uma categoria diagndstica que pode ser classificada em leve,
moderada ou severa. (MACHADO et al., 2015). Entretanto, nio
utilizaremosanomenclaturaTEA,emboraadequadacientificamente,
nao expressa a nossa comprensao de diferenca enquanto diversidade
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cerebral, assim como nio utilizaremos o TEN — Transtorno de
Espectro Neurotipico, salvo quando em citagdes.

Acreditamos que o surgimento da mae ativista na década
de 1980 indica a emergéncia de uma nova identidade como mae e
mulher: uma maternidade menos presa as convengées do ser-mae da
época; uma maternidade disposta a fazer da diferenga (representada
pela busca do entendimento sobre o autismo e da assisténcia ao
filho autista) nao mais um objeto de vergonha dentro do modelo da
maternidade idealizada, mas sim um instrumento de politizagao que,
por sua vez, possibilita a constru¢ao de projetos coletivos e solidarios
— nao garantir uma boa qualidade de vida apenas para os seus filhos,
mas para todos que vivem a mesma situagao.

Fernando Anténio da Silva (2012) argumenta que a maneira
como as mulheres vivenciam a maternidade estd relacionada com
o mito do amor materno, tal qual este é conceituado por Elisabeth
Badinter (1985), sendo um dos elementos fundamentais para a
inser¢ao do padrio de feminilidade do ser mae de “filhos perfeitos”.
De acordo com Silva (2012, p. 44), “[...] ¢ pertinente se pensar a
crianca sem deficiéncia como condi¢ao de sucesso na relacio ideal
entre mae e filho”. Nio por acaso a maternidade ¢ uma das grandes
pautas do movimento feminista.

Tendo em vista a existéncia do “filho perfeito” como a
condigdo necessdria para a “mae perfeita’, Charles Gardou (2015)
usa o termo ruptura para descrever o diagndstico da deficiéncia para
a familia. Essa ruptura ¢é referente tanto 4 autoimagem das maes (e
dos pais) quanto ao cotidiano familiar antes ¢ depois do diagndstico
da deficiéncia.

O nascimento de uma crian¢a com deficiéncia, além de gerar
um sentimento de que tal fato ¢ uma singularidade vivenciada por
aquela familia, ou por aquela mae especificamente, pode gerar nas
mies ¢ nos pais a sensagao de que se tornaram “um estranho vivendo
nas margens’ (GARDOU, 2015; PHILIP, 2009).

Deste modo, enfatizaremos nossa anilise naquelas mulheres
que, ao receberem o diagnéstico de que seus filhos eram autistas,
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resolveram vivenciar tal experiéncia numa ag¢ao de cunho politico,
buscando solugdes para os problemas cotidianamente vividos no
cuidado dos filhos.

Nesse sentido, se faz importante a defini¢io de mae-ativista
elaborado por Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014, p. 42), que
compreende tal conceito como a transformagio da maternidade
em um ato politico que “[...] envolve largo processo de expertise
politica, aprendizagem de termos médicos, técnicos, legislativos e
juridicos, assim como de trAimites burocriticos e negociagoes junto
a vereadores, deputados, senadores e ministros” Na percep¢ao de
Nunes (2014), a mae ativista ¢ aquela que reivindica direitos nio
apenas para os seus filhos, mas para todos.

Destacamos, também, a importincia do conceito de agio
coletiva tal qual elaborado por Alberto Melucci (1989, 1994, 1999),
que o compreende como uma construgao social, um produto dos
atores coletivos que sao capazes de se autodefinirem e de definirem seu
campo de atuacio (obviamente, considerando aqui suas limitagdes e
possibilidades) no processo de didlogo e de interagiao com os outros.

Para a compreensdo das ag¢des coletivas s3ao importantes as
nogoes de solidariedade ¢ de conflito. Dessa forma, enquanto a
solidariedade ¢ definida por Alberto Melucci (1999, p. 17, tradugio
nossa) como “[...] a capacidade dos atores sociais para compartilhar
uma identidade coletiva (isto ¢, a capacidade de reconhecer e ser
reconhecido como parte da mesma unidade social)”, a nocio de
conflito ¢ apresentada como “[...] uma relagio entre atores opostos
lutando pelos mesmos recursos, ao qual ambos dio valor”.

Este livro analisa a constru¢ao da tecnologia afetiva da culpa,
seu emprego contra as maes de criangas autistas visando um controle
(por parte do saber académico) da maternidade no autismo, ¢ a
resposta das mies (a partir da década de 1980, no Brasil) a tais
dispositivos, transformando-os numa oportunidade de construgao
de outras formas de ser e de estar no mundo, tendo no ativismo e nas
acoes coletivas uma faceta de positividade.
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Enfatizamos que a histdria do autismo ¢ a histéria das maes
dos autistas: seja por meio da incorporagio delas, por parte de
saber/poder dos especialistas, nas tecnologias afetivas da culpa,
seja na recusa de tais mulheres ao regime de culpa. Embora nosso
recorte espago-temporal seja das décadas de 1980 a 2010, no Brasil,
consideramos pertinente recuarmos até as décadas de 1940 a 1970,
para entendermos a construgiao da relagio autismo/maternidade
operada em discursos ditos cientificos, ¢ também na imprensa
periddica brasileira.

Defendemos a compreensio de que a divulgagio do autismo
na midia, em especial a partir de jornais impressos — bem como no
Ambito académico — s6 acontece no Brasil em larga escala a partir do
final da década de 1980, sendo fundamentais as agdes coletivas e de
advocacy das maes de autistas. A ocupacio dos espacos mididticos e
politicos visando a conquista de cidadania para seus(suas) filhos(as)
possibilitou a tais mulheres uma redefini¢ao de suas identidades
e de seu papel no interior da familia. Dessa forma, a histéria e as
memorias do autismo no pais s6 podem ser entendidas a partir das
agoes politicas das mulheres: na busca do melhor para seus rebentos
e na recusa ao rétulo de mae-geladeira; uma expressao utilizada
a partir da década de 1940 para se referir as maes de criancas
diagnosticadas com autismo. Sua elaboragio realizou-se num
periodo de acentuagio da maternidade compulséria e da elaboragao
dadicotomia “mae boa” versus “mae m&’, sendo a primeira aquela que
se dedica exclusivamente ao papel de mae e exerce tal fungao levando
em consideragao os saberes dos ditos especialistas. A mae-geladeira
era uma das expressoes da “mae mé.
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CAPITULO 1

A CONSTRUCAO DO AUTISMO E O
LUGAR SOCIAL DA MAE:

Durante o século XVII, com a valorizagio da maternidade
e a distinio do papel entre homens e mulheres, surgiu outra
personagem: a crianca. Funde-se o papel de mae e mulher e — ainda
como nos dias atuais — aboa mae é aquela que se dedica integralmente
a seus filhos. Diante disso, como uma forma de controle, o discurso
médico-psiquidtrico, por meio dos seus dispositivos disciplinares, foi
convocado, no século XX, a detectar e responder a qualquer entrave
que a crianga possa representar ao projeto social. (KAMERS, 2013,
p- 161). Sendo assim, ¢ possivel afirmar que o campo onde o autismo
cresceu e floresceu ¢ marcado pelo controle e normatizagao familiar,
sobretudo, no que diz respeito a relagio mae-filho. Fale-se de crianca,
fala-se de mae.

E para seguirmos com a discussdo, ¢ importante esclarecer
sobre o surgimento da psiquiatria infantil. Para consolidar-se de
forma auténoma contou com a ajuda da psicandlise, que desde a
década de 1920 dedicava-se ao estudo da crianga. (BERCHERIE
2001). Entre os profissionais da contrucio da psiquiatria infantil,
destacamos Leo Kanner “[..] considerado o pai-fundador da
pedopsiquiatria americana. Em 1930 ele criou o primeiro servigo
de psiquiatria num hospital para criangas em seu pais [EUA] [...]”
(QUL..., 1995, p. 3, tradugio nossa). Com o passar do tempo, tornou-
se um dos principais nomes da histéria do autismo.

O conceito de autismo foi utilizado pela primeira vez na
monografia intitulada Dementia praecox oder Gruppe der
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Schizophrenien, “[...] escrita por Eugen Bleuler (1857-1939) para
compor o Tratado de Psiquiatria dirigido por Gustav Aschaffenburg
(1866-1944) e publicado em Vienaem 1911.” (LARA, 2012, p. 257,
tradugdo nossa). Nas palavras de Jean Garrabé de Lara (2012),

Este termo, criado por Bleuler, tem uma etimologia grega
“autos” que significa “si mesmo” diferente de “outro”. O
autismo ¢ caracterizado, de acordo com ele, pela retirada
da vida mental do sujeito sobre si mesmo, chegando a
construgio de um mundo fechado, separado da realidade
exterior e & extrema dificuldade, ou impossibilidade, para
comunicar-se com os outros que daf resulta. (LARA,
2012, p. 257, tradugio nossa).

Em 1943, Leo Kanner publicou na revista Nervous Children
o artigo intitulado “Autistic disturbances of affective contact’, estava
convicto de que as 11 criangas por ele analisadas ao longo de cinco
anos de estudos possufam caracteristicas que, até aquele momento,
ainda nio haviam sido descritas na literatura médica. Nio cabiam
a clas diagndsticos comuns na época, como, por exemplo, deméncia
precoce, esquizofrenia infantil e oligofrenia. (CAVALCANTTI;
ROCHA, 2001). Suas peculiaridades exigiam, entio, uma nova
categoria diagndstica.

Com o objetivo de comprovar a singularidade dos casos
observados, Leo Kanner (1943) apresentou-os de forma detalhada.
Assim, os leitores de seu artigo tiveram contato com longas
descricoes feitas tanto dos comportamentos das criancas quanto do
perfil dos membros das familias (muitas vezes relatando a conduta e
as caracteristicas dos irmios, avds e tios).

Paraalémdassingularidadesdascriangas, Leo Kannerdefendeu
que elas compartilhavam caracteristicas em comum, argumentando
que o conjunto de sinais e sintomasobservados formava uma “tnica
sindrome”, que poderia ser mais frequente do que indicavam os casos
por ele analisados. Em suas palavras,

A desordem fundamental, patognomonica, ¢ a
incapacidade das criancas em se relacionar de maneira
comum com as pessoas ¢ situa¢des de inicio da vida. Seus
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pais referiam-se a elas como “autossuficientes’, “fechadas
em uma concha’, “mais feliz quando deixadas sozinhas’,
“agindo como se as pessoas nao estivessem ali”, “totalmente
alheias ao que se passa ao seu entorno’, “dando a impressao
de uma sabedoria silenciosa”, “nio desenvolvendo a
quantidade usual de consciéncia social’, “agindo quase
como se estivesse hipnotizado” Nio ¢, como em criancas
ou adultos esquizofrénicos, uma partida de uma relagio
inicialmente presente; nio ¢ uma “retirada’ de uma
participagio antigamente existente. H4 desde o inicio
um extremo isolamento autista que, sempre que possivel,
desconsidera, ignora, impede a entrada de qualquer coisa
que vem para a crianca a partir do exterior. O contato
fisico direto, movimentos, ou ruido, que ameagam romper
a solidio sio tratados “como se nio estivessem ali”, ou, se
isso j4 ndo bastasse, sdo ressentidos como uma interferéncia
dolorosamente angustiante. (KANNER, 1943, p. 242,
traducio nossa).

Observamos que, mesmo adaptando um conceito que
originalmente era utilizado na psiquiatria de adultos, ainda
permaneceram na defini¢ao de autismo de Leo Kanner elementos
que compdem o conceito tal qual pensado inicialmente por
Eugen Bleuler: as dificuldades referentes & comunicagio, ao uso
da linguagem ¢ ao contato afetivo. (CAVALCANTI; ROCHA,
2001). A constatagio de que os sintomas se manifestavam desde
os primeiros anos de vida fez com que defendesse o cardter inato
do autismo, ainda que fatores ambientais pudessem interferir na
manifesta¢io dos sintomas.

Um dos elementos que contribuiu para que Kanner (1943)
levantasse a hipdtese ambiental como um dos desencadeadores do
autismo estd relacionado com o perfil familiar por ele observado:
as criangas analisadas eram oriundas de familias denominadas por
ele como “inteligentes” e “obsessivas”. Ao delinear o perfil familiar,
observou que pais, maes ¢ demais parentes (avds, por exemplo) eram
pessoas graduadas e, no seu entender, “pouco amorosas’. Segundo
descreveu, tais familias eram mais interessadas em questdes que
envolviam ciéncia, literatura, artesetc. — ou seja, questoes de ordem
intelectual —, e menos dedicadas ao convivio com as pessoas.
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A solidao delas desde o inicio da vida faz com que seja
dificil atribuir o quadro inteiro exclusivamente ao modelo das
primeiras relages parentais com nossos pacientes.” (KANNER,
1943, p. 250, tradugio e grifo nosso). Argumentou que, da mesma
forma que algumas pessoas nascem com deficiéncias fisicas ou
intelectuais, hd pessoas que nascem com dificuldades no “contato
afetivo normal”. Em linhas gerais, conforme descreveu Faitima
Gongalves Cavalcante (2003, p. 302), “Falta de contato com as
pessoas, repetitividade obsessiva da mesmice, presenga de elaborados
rituais e rotinas, fixagdo em preocupacdes estranhas, direcionadas e
intensas eram os principais sinais observados por Kanner”.

“Autistic disturbances of affective contact” tornou-se, com o
tempo, o ponto de partida para todos que se dedicam a tematica.
Embora o conceito de autismo tenha passado por transformacdes
ao longo das décadas — sofrendo a influéncia de varias correntes
tedricas, por vezes antagdnicas —, alguns apontamentos realizados
por Kanner (1943) ainda permanecem validos, como, por exemplo,
a trfade de comprometimento: na sociabilidade, no comportamento
e no uso da linguagem.

Debates e apropriacies da obra de Leo Kanner

O fato de Leo Kanner, em seu artigo inaugural, defender o
cardter inato do autismo — ressaltando a possibilidade da influéncia
de fatores ambientais — permitiu tanto a leitura feita posteriormente,
por pesquisadores ligados as teorias psicanaliticas (em especial
por Bruno Bettelheim) sobre o papel das mies e dos pais no
desenvolvimento do autismo, como também abriu margem para
estudos posteriores desenvolvidos pelas chamadas neurociéncias.

Essas vérias possibilidades de interpretacio abriram espagos
para muitas criticas posteriores ao artigo de Kanner. Thomas L.
Whitman (2015, p. 23) argumenta que um dos principais elementos
das criticas ao psiquiatra estd relacionado a possibilidade de o
autismo ser interpretado como “[...] uma rea¢ao na qual a crian¢a
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retrai de uma realidade social desagradével, ingressando em um
mundo particular interno”. Para embasar o argumento, o autor nos
informa que Leo Kanner, num artigo publicado originalmente em
1952, “[...] indicou que o autismo era dificil de tratar, devido a falta
de cooperagao dos pais, e sugeriu que criancas autistas poderiam se
sair melhor se colocadas em lares adotivos”.

Dessa forma, se olharmos apenas para o seu artigo inaugural
— semlevarmos em considerac¢io tanto seu posicionamento tedrico
como seus escritos anteriores e posteriores — 0 que encontraremos
¢ um pesquisador que, ao apresentar a comunidade académica seus
primeiros resultados de pesquisa, abriu a possibilidade para diversas
leituras. Mas, se observarmos seu posicionamento tedrico — em
especial sua percepg¢ao de sujeito, entendido como um ser composto
tanto por elementos psiquicos e também sociais —, associando tal
percepgao com outros escritos do autor, como, por exemplo, Em
defesa das maes, publicado em 1941, entenderemos que aquilo
que para muitos soou como ambiguidade era uma coeréncia com os
principios da psicobiologia.

Nao por acaso, em 1969, durante uma conferéncia realizada
pela National Society for Autistic Children, em Washington, Leo
Kanner argumentou que, desde o inicio, defendeu a origem organica
do autismo e que criticava os “dedos acusadores’em relagao as maes.
(%] L., 1995, p. 4). Essa sua participagao num evento organizado
e assistido por familiares de criancas autistas marcou um momento
importante na histéria desse transtorno, uma vez que foi nessa
ocasiao que Kanner pediu, oficialmente, desculpas em relagao aos
elementos em sua teoria que colaboraram para a criagao da figura da

“mae-geladeira”.

A “MAE-GELADEIRA” E O AUTISMO

Apesar de a semente da culpabilizagdo das maes estar presente
no trabalho de Leo Kanner, ¢ importante destacarmos que a
representagao da mae do autista como “fria” e “pouco amorosa” nao
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deve ser vista como uma criagao de um individuo. O solo em que
cresceu a associago entre autismo e culpa das maes ¢ um terreno
marcado pela negacio da mulher em realizar-se de qualquer outro
modo para além das paredes que delimitam o espago doméstico.

Tais ideias estio relacionadas com a “mistica feminina’,
tal qual apresentada por Betty Friedan (1971). Essa “mistica’, a
partir do periodo pds Segunda Guerra, retirou das mulheres dois
elementos centrais na formagao do sujeito: o reconhecimento da sua
individualidade (aqui entendido como reconhecer-se como alguém
para além de “a esposa de” ou “a mie de”) e a capacidade de projetar-
se no futuro e, assim, estabelecer planos e metas. Portanto, nesse
sentido, a énfase em relagao a parentalidade do autismo foi dada as
mulheres: pouco importava se os homens eram letrados, possufam
reconhecimento profissional ou fossem emocionalmente distantes, a
mistica dizia respeito as mulheres e a seus papeis sociais, sobretudo o
cuidado dos filhos. Friedan (1971, p. 33) descreve da seguinte forma
o ideal feminino no decorrer das décadas de 1940 e 1950: “[...] a
orgulhosa imagem publica da jovem ginasiana namorando firme, da
universitaria apaixonada, da dona de casa com um marido de futuro
e um carro cheio de criancas”

Qliando analisamos o termo “mae-geladeira’, vemos nele a
sintese de vario elementos que marcam a conflituosa relacio entre
modernidade e feminilidade, principalmente ap6s a Segunda Guerra:
de um lado a sedimentagio da imagem, j4 mencionada, da mulher
como esposa/mae/dona de casa; de outro lado, a geladeira enquanto
instrumento/simbolo de um determinado modelo de sociedade que
se projetava — urbana, moderna e que tinha no consumo um dos seus
principais pilares.

O uso da citada expressao fazia referéncia a dois fendbmenos
“modernos”: de um lado, a crescente inser¢io no cotidiano doméstico
de aparelhos elétricos que prometiam facilitar a vida das donas
de casa; de outro lado, um suposto afastamento das mulheres de
suas atividades “naturais’. Ao refletir sobre o termo, Patty Douglas
(2014) argumenta que a “mae-geladeira” surge num contexto de
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contradi¢ao cultural, em que o saber cientifico propunha explicagoes
para fendmenos que até entio eram ignorados €, 40 mesmo tempo,
regulava a feminilidade, utilizando como um dos mecanismos de
controle o bindmio mie boa versus mie ma.

Vale também destacar que, embora o discurso da mae-geladeira
tenha se espalhado por vérios paises, o que significa dizer que varias
mulheres estiveram sujeitas & categoria, nao podemos deixar de
mencionar que h4, conforme apresenta Patty Douglas (2014), um
recorte de classe nessa discussao, uma vez que foram criangas e
mulheres brancas, e da classe média, as primeiras a terem contato
com anascente psiquiatria infantil e a psicologia da crianga.

Bruno Bettelheim se destacou ao publicar, em 1967, nos
Estados Unidos, o livio The empty fortress: infantile autism and
the birth of self — publicado no Brasil em 1987, pela editora Martins
Fontes, com o titulo 4 fortaleza vazia.

A partir do estudo de trés casos (Laurie, Marcia ¢ Joey),
Bettelheim argumentou que o autismo era um mecanismo de defesa
elaborado pela crianca como meio de se defender de um ambiente
por ela considerado hostil ¢ ameagador. A utilizagio da metifora
“fortaleza vazia’ fazia referéncia ao processo de destruicio da
personalidade e de nega¢ao da realidade externa. A obra foi dividida
em quatro partes: ‘O mundo do encontro”; “Trés histdrias™;
“Criancas-lobo”; e “Uma discussio da literatura infantil”.

A fortaleza vazia

A partir da década de 1950, Bruno Bettelheim passou a ser
reconhecido como um especialista ligado ao autismo, sendo seu apice
em 1967, com a publicacio de A fortaleza vazia. Foi prisioneiro
nos campos de concentragio nazista Dachau e de Buchenwald, entre
osanos 1938 € 1939 (FEINSTEIN, 2010) —, além de um intelectual
vinculado a psicanalise freudiana

Buscando associar duas experiéncias — a de ser prisioneiro em
campos de concentragio ¢ a do entendimento do autismo —, o autor
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despeja nesta tltima sua prépria biografia, ¢ nos diz: “[...] passei
pela experiéncia de me encontrar & mercé de forcas que pareciam
suplantar a capacidade de influéncia de alguém, desconhecendo se,
ou quando, essa experiéncia iria terminar.” (BETTELHEIM, 1987,
p- 8); ¢ complementa: “[...] senti-me vitima de uma manipulagio
quase total por um ambiente que parecia empenhado em destruir
minha existéncia independente, quando nao minha vida.”
(BETTELHEIM, 1987, p- 8).

A tese central defendida por Bruno Bettelheim em A
Jortaleza vazia era a deque o autismo seria uma patologia de cunho
emocional desenvolvida como uma defesa diante de um ambiente
considerado, pela crianga, ameagador. No processo de elaboragao
de sua argumentagio, fez uso de dois conceitos — humanizacio e
situagdes extremas —, sem os quais ¢ impossivel compreendermos
sua percepcaodo autismo.

No que se refere & humanizagio, o termo agregava as nogoes
de mutualidade e comunica¢io. Na perspectiva do autor, nos
humanizamos quando temos a compreensio de que nossos gestos
podem, de alguma forma, interferir no rumo que nossa vida segue
e/ou na maneira como os outros, 4 nossa volta, reagirao. Citando
como exemplo os bebés, argumentou que “[...] o lactante serd tao
ativo quanto o permitir o meio que rodeia e seu aparelho bioldgico.”
(BETTELHEIM, 1987, p. 21). Dessa forma, defendia que, se a mae
nao tivesse comportamentos adequados em relagio ao filho — ou
seja, que nao permitisse que a crianga participasse, na medida de sua
possibilidade, no processo de alimenta¢io ou nio respondesse de
maneira adequada as suas necessidades —, 0 mesmo poderia se tornar
uma “[...] vitima indefesa das tensées internas.” (BETTELHEIM,
1987, p. 21). Na andlise de Bettelheim (1987), a amamentacio
caracterizava-se como muito mais que um simples momento em
que o lactante sacia a sua fome, pois se trata,principalmente, de uma
ocasido em que a mae transmite importantes mensagens a crianga:
seja de aceitagao e de carinho, seja de rejeigao.
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O exemplo da amamentagao, longe de ser ingénuo ou casual,
carrega um processo de “politizagio do seio” — para utilizarmos o
termo de Juliana Cristina dos Santos Monteiro, Fldvia Azevedo
Gomes ¢ Ana Marcia Spané Nakano (2006) -, observado desde o
final do século XVIII, em que médicos, pedagogos, intelectuais e
moralistas (por razoes distintas) incentivavam as mulheres a
amamentarem seus

filhos ao invés de transferirem a préitica as amas de leite.
Entretanto, se no final do século XVIII e durante todo o século XIX
a énfase era no beneficio que o aleitamentomaterno oferecia a saude
do corpo da crianca, em Bruno Bettelheim (1987) esse discurso
aprofunda suas raizes: o que estd em jogo nao sio apenasos beneficios
do leite materno para a crianga, mas a relagao estabelecida entre mae
e filho e, consequentemente, sua saide emocional, intelectual e fisica.

Além da humanizacio, Bettelheim (1987) destacou o conceito
de “situacdo extrema’”. Inicialmente elaborado para refletir sobre sua
experiéncia em campos de concentragao, ampliou a utilizagio para
outras circunstincias em que o sujeito se védiante de condigoes
limites. Apresentava como elementos constituintes das situagoes
extremas 0s seguintes pontos: 1) o receio, real ou imagindrio, de
que sua vida estd em perigo; 2) o sentimento de inevitabilidade, ou
seja, ndo hd como escapar daquela posi¢io a qual foi submetido;
e 3) a incerteza sobre por quanto tempo durard aquela situacio.
Noutras palavras, a pessoa tem consciéncia de que algo lhe ameaca,
e, concomitantemente, estd ciente de que nada do que fagapoderd
interferir nesse processo.

Nesse ponto, Bruno Bettelheim (1987) comparou a crianga
autista aos prisioneiros em campos de concentracio que, em face do
perigo real, “[...] desistiramde lutar por suas vidas™. A grande diferenca,
para o autor, entre os dois casos, estd no fato de que, na crianga,
tal experiéncia ocorre em uma idade precoce em queesta nio
possui outras experiéncias para contrapor a imagem de um mundo
frustrante ¢ hostil. Dessa forma, argumentou que “[...] o autismo
infantil [era] um estado mental que se desenvolveu em relagio ao
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sentimento de se viver numa situagio extrema, absolutamente sem
esperanca.” (BETTELHEIM, 1987, p.75)sendo o “comportamento
autista’ uma rea¢ao a um fendmeno muito maior que o sentimento
de ser perseguida, rejeitada, descuidada.

Embora nas primeiras pdginas do livro os comentarios em
relagio aos familiares sejam amenos, a partir da segunda parte da obra
— momento em que o autor apresenta os seus estudos de caso —, a mae

o . - : :
ganha maior énfase na discussao sobre autismo e desenvolvimento
infantil.

No banco dos réus: o papel das mies na
etiologia do autismo

Bruno Bettelheim (1987) construiu seu livio A fortaleza
vazia embasado em trés estudos de caso (Laurie, Marcia e Joey),
embora afirme, a0 longo de todo o trabalho, sua vasta experiéncia no
tratamento de criangas autistas.

O primeiro dos casos apresentados foi o de Laurie: uma
menina que entrou aos sete anos de idade na Sowia Shankman
Orthogenic School - institui¢io vinculada 4 Universidade de
Chicago e dirigida por Bruno Bettelheim entre 1944 ¢ 1969.
(RODRIGUES, 2013). Antes de ingressar na escola, Laurie ja
havia passado por outras institui¢des de internamento e, ao longo
do tdpico a ela dedicado, Bettelheim (1987) informa que a menina
permaneceu na Orthogenic School por cerca de um ano, e, entao,
seus pais a retiraram da institui¢ao para, posteriormente, a internar
em outro estabelecimento.

A impressio que tivemos da mie de Laurie foi a de ser
uma pessoa narcisista, que provavelmente se debatia
para manter um ténue vinculo com a realidade. Parecia,
em grande medida, ter-se isolado do mundo. O pai dava
mostras de, desde muito cedo, ter perdido grande parte
do interesse por Laurie, visto estar convencido de que fora
irreversivelmente lesada antes do nascimento ou durante
o mesmo. Considerava-a uma incurdvel sem esperangas,
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como um ato do destino que aceitava como um fardo
pessoal, ¢ a despeito da opinido contréria de varios médicos
e psiquiatras de sua escolha (ou pelo menos da mulher). Isto
explicard, talvez, por que foi malsucedido em participar dos
varios esforcos para confirmar o diagndstico, tratamento

ou ingresso de Laurie. (BETTELHEIM, 1987, p. 109).

Ne tese central do seu livro: as atitudes da familia, em especial
as perpetradas pela mae, teriam um papel fundamental na etiologia
do autismo. No que diz respeito a figura materna, hd inclusive a
criagao de um tépico, “A mie no autismo infantil”. Naspalavras de

Bettelheim (1987, p. 137),

Gostaria de fazer mais uma digressao, pois a razio pela
qual comegamos por imputar o colapso de Laurie 2
ambivaléncia das figuras maternas parece ter importincia
tedrica considerdvel, sobretudo pelo fato de, naliteratura, as
atitudes da mae serem consideradas como fator etioldgico
do autismo infantil.

Ao longo deste livro mantenho minha convicgio de que,
em autismo infantil, o agente precipitador é o desejo de um
dos pais de que o filho nio existisse.

E importante ressaltar que o caso de Laurie nio é apresentado
como um “caso de sucesso’, Na interpretacao oferecida pelo autor,
tal postura do pai e da mae da garota foi resultante de suas crencas
de que nada do que fosse oferecido para ajudar a menina teria
algum resultado positivo. A familia havia “desistido” da crianga,
inviabilizando, portanto, qualquer possibilidade de melhora ou cura.

O segundo caso descrito ¢ o de Marcia, que entrou na
institui¢ado quando tinha “[...] dez anos e nove meses de idade”.
(BETTELHEIM, 1987, p- 175). Bruno Bettelheim (1987) conta
que, em principio, ele e sua equipe se sentiram reticentes em aceitar a
menina: primeiro pela sua idade avangada; segundo pela severidade
deseu quadro, o que teria levado todos a se indagarem se poderiam
oferecer alguma contribui¢ado. Mesmo assim, ela foi internada,
tornando-se um dos casos mais populares narrados pelo psicanalista,
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uma vez que sua histdria seria a exemplificagao das contribuicoes que
o tratamento psicanalitico poderia oferecer para as pessoas autistas.

Tal qual a mae e o pai de Laurie, os progenitores de Marcia
também foram descritos por Bettelheim (1987) como individuos
emocionalmente doentes. A mie da crianga foi descrita como
“profundamente deprimida” ¢ “dominadora’, enquanto oseu pai
sofria de crises de ansiedade. O autor argumentou que o nascimento
de Marcia foi um desejo da mae. J& por parte do pai da menina, o
medo de perder a atengio da esposa foi apontado como um dos
elementos para que ele ndo quisesse ter um filho. Embora desejasse a
maternidade, o agravamento do quadro emocional do marido apés
o nascimento da filha fez com que a mae de Marcia se tornasse
cada vez mais insegura da escolha realizada.

Defendia que havia um desejo, por parte do casal, de que a
crianga nao existisse: no caso do homem, a motivagao era para que a
esposa voltasse a lhe conceder dedicacio exclusiva; para a mae de
Marcia, o desejo naoera apenas de livrar-se da menina, mas de todo
o contexto familiar que julgava opressor. Nas palavras do préprio
autor, a mie da crianga

Sentia-se responsdvel pela filha ¢ incapaz de fazer o que
na verdade desejava: viver sua prépria vida, deixando
que os dois se arranjassem sozinhos. Por fim, seja para
ganhar o suficiente para o sustento da familia, seja para
esquecer tudo, voltou para enfermagem. Embora houvesse
vérios hospitais nas redondezas, escolheu um sitio que
se coadunava com os prdprios sentimentos de desespero:
um hospital que trabalhava com casos terminais. O bebé
foi totalmente entregue aos cuidados de babds diversas,
algumas das quais pareciam inspirar em Marcia verdadeiro
terror. O pouco que a mae fazia por Marcia, “fazia com
pressa. Eu sou uma pessoa autoritdria.” (BETTELHEIM,
1987, p. 172).

Tendo em vista que uma crianga necessita, além dos cuidados
fisicos (ser alimentada, vestida etc.), de apoio emocional, Marcia nao
encontrou na figura materna qualquer resquicio de disponibilidade
psiquica. Percebendo que todos ao seu entorno acreditavam que o
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mundo seria melhor se ela nio existisse, Bruno Bettelheim (1987)
argumentou que Marcia optou por um estado de “nao existéncia”

Segundo relatado em A fortaleza vazia, ao longo dos cinco
anos em que permaneceu na institui¢do, Marcia aos poucos teve
“grandes sucessos” no tratamento: adaptou-se melhor ao mundo,
embora em alguns momentos o autor digaque o seu “alheamento
retornasse’, saiu de seu isolamento e, gradativamente,inseriu—se no
mundo, mantendo relag¢oes de reciprocidade com as suas cuidadoras
da instituicao.

O dltimo dos trés casos apresentados foi o de Joey. Um
menino de nove anos, que, para realizar as mais simples agoes,
necessitava de miquinas (por ele mesmo inventadas) que conectava
imaginariamente  energia elétrica para mover- se. O fato de deixar-se
dominar pelas maquinas, ou mesmo tornar-se um menino- maquina,
foi 0 modo - conforme a interpretagao de Bruno Bettelheim (1987)
— que Joey encontrou de se proteger da perda da autonomia e da
mutualidade em relagao as pessoas que o cercavam.

Dessa forma, desde os primeiros momentos de vida, o
relacionamento entre Joey e sua familia foi marcado pelo
distanciamento. Joey “[..] era um bebé quesofria de cdlicas,
obedecia a um rigoroso hordrio alimentar de quatro em quatro
horas, s6 o tocavam quando era necessirio, ndo o embalavam nem
brincavam com ele” (BETTELHEIM, 1987, p. 260). Assim,
descreve que “[...] o que nos impressionou em relagio & mae, além
de seu ar de ‘condenada 4 morte’ e de sua grande inseguranca, foi
sua marcada indiferenca quando falava de Joey, sua incapacidade de
encard-lo como uma pessoa com vida prépria.” (p. 262). A mie do
menino, ao ser indagada sobre a infincia de Joey, teria falado sobre o
assunto de maneira vaga, demostrando o que o psicanalista entendeu
ser sinal de pouco interesse pelo préprio filho.

Tal como nos casos das outras criancas mencionadas, a
Orthogenic Schoolnao foia primeiraexperiénciadeinstitucionaliza¢ao
de Joey, internado nesta com cerca de nove anos de idade. Aos quatro
anos comegara a frequentar uma escola para “criancas mentalmente
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perturbadas” e, uma vez nio podendo mais frequentar o espago
devido 4 idade, Joey foi para um internato religioso.

Para “sair do autismo’, Bettelheim narra que Joey levou
cerca de cinco anos num processo lento e gradual que teve como
principio o respeito a crianga, seus sintomas, seu tempo. A histéria
de Joey tem como objetivo comprovar a tese central da obra: “[...] o
comportamento autistico ¢, no final das contas, uma adaptagao do
organismo a um ambiente que foi experimentado como inadequado.”
(BETTELHEIM,1987, p. 310).

Ao oferecer aos leitores d’A fortaleza vazia descricoes
detalhadas de uma determinada silhueta feminina — trajetéria de
vida, comportamentos, aspectos psiquicos etc. —, os elementos ali
expostos colaboram para a pratica que Patty Douglas (2014) chamou
de tecnologia afetiva da culpa. O processo de policiamento das maes
nao vinha apenas de fora, por meio da “cobranca” de outros sujeitos
(intelectuais, médicos, pedagogos ¢ mesmo membros da familia),
mas da prépria mie, ¢ o controle nio se destinava mais somente as
suas praticas, mas também aosseus pensamentos.

Chloe Silverman (2005) destaca que A fortaleza vazia pode
ser lido como um livro inserido numa longa tradi¢io de manuais
elaborados com o objetivo de ofertarem conselhos as maes sobre o
modo de bem cuidar e educar seus filhos. Nesse sentido, tal qual os
outros manuais, essa obra estd imersa numa histéria marcada pelo
“sonho da infincia racionalizada” ¢ pela “maternidade cientifica”
Embora Silverman (2005) argumente que Bruno Bettelheim
nao foi o primeiro, nem oultimo, a enfatizar o papel da mae no
desenvolvimento da crianga e a expressar um discurso sexista
revestido com bases cientificas. Nas palavras da autora,

O autismo tornou-se uma metéfora para as ansiedades
americanas sobre criacio de filhos ¢ vinculo, sobre a
mudangados papéis das mulheres e sobre o poder formativo
do amor ¢ a imagem convincente da crianga autista como
um exemplo de desenvolvimento interrompido - um
apelo visivel na continua pesquisa realizada no autismo
como um modelo de desenvolvimento e comportamental
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ao longo do século XX. Apesar de sua negagio de que o
tratamento nao era totalmente bem sucedido para todos
0s pacientes, Bettelheim parecia oferecer uma série de
histdrias de salvagio; uma promessa de cura para o que
anteriormente era intratavel. (SILVERMAN, 2005, [S.
-], tradugdo nossa).

Nesse sentido, podemos ler a sintese elaborada por Roy
Richard Grinker (2010, p. 92) em relagio a “maternidade imperfeita”
e aos estudos de caso realizados por Bruno Bettelheim:

De acordo com Bettelheim, a mie de Laurie causou autismo
da filha por trabalhar durante a infincia da menina,
deixando-a aos cuidados de babds. A mie de Mircia,
vitiva com pouco tempo de casada, casou-se depois com
um homem que nio amava de verdade e que nio queria
filhos. Ele cedeu, no entanto, apesar de ter dito 4 equipe de
Bettelheim que “o bebé realmentenio me interessa”. Joey,
o terceiro caso, falava muito mais que Laurie ¢ Marcia,
mas era quase completamente incapaz de se comunicar.
Isso se deveria a sua mae “pensar nele mais como se fosse
um objeto que uma pessoa” [...]. Esses pais supostamente
doentes eram, de acordo com seu ponto de vista, capazes
de superar as proprias psicopatologias para criar uma
crianga normal de forma adequada. Quando lhe diziam,
por exemplo, que nio queriam filhos, ou que dividiam-se
entre a vida profissional edoméstica, Bettelheim supunha
que eram mentalmente perturbados.

Na década de 1960, de acordo com Vanessa Martins Lamb
(2011), cada vezmais mulheres buscavam conciliar vida profissional,
casamento ¢ maternidade. Era crescente, para elas, a compreensio
de que a familia e os filhos eram parte de suas vidas, mas nao sua
totalidade. Embora nao tivessem a certeza de quais as consequéncias
do processo de rompimento com o antigo modelo da “boa mae”
¢ “dona de casa’, muitas mulheres se engajaram no ativismo e no
processo de construcao de uma outra identidade.

Nao nos cabe dizer se as maes de Marcia, Laurie e Joey em
algum momento negaram ou nao a maternidade. O que podemos
argumentar ¢ que, num cendrio marcado por intensas reflexdes sobre
o papel da mulher (tanto na familia como na sociedade), essas maes
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foram usadas como exemplo de tudo o que uma mulher nao poderia
ser. Elas eram exemplos numa teia criada para impingir culpa aos
desvios da “boa maternidade”.

Aminatta Forna (1999) argumentou que o sentimento
de culpa estd tiao enraizado na percep¢io de que temos sobre a
maternidade que, nao raro, tendemosa compreendé-la enquanto um
sentimento “natural” e nio um constructo socialvisando controlar
as mulheres. Nas palavras da autora, “[...] a cultura da culpa da mae,
por parte de todos, inclusive da crianca, estd tao profundamente
arraigada em nossa sociedade que o mau desempenho da mie ¢
visto como tributdrio de umalista impressionante de problemas
contemporineos.” (FORNA, 1999, p. 21).

Elisabeth Bandinter (2011, p. 79) se pergunta, entio, “Qu}l
a mie que nio sentird, no minimo, uma pitada de culpa se nio se
conformar as leis da natureza?”. No caso do autismo, podemos
dizer que — a0 menos ao longo das décadas de 1950 e 1960 nos
Estados Unidos ¢ no Reino Unido - a culpa nao foi apenas uma
espécie de tempero no exercicio da maternidade: ela era o préprio
cerne, aquilo que diferenciava negativamente as maes dos autistas
das mies de criangas neurotipicas. A culpa era “o tltimo baluarte”, a
reafirmacao do uso dos conhecimentos académicos para a afirmagao
do éthos machista.

Bruno Bettelheim nao ¢ “a psicandlise” e tampouco foi o
tnico psicanalista a dedicar-se ao estudo do autismo. Entretanto, ¢
impossivel negar o impacto que seu trabalho gerou dentro e fora do
meio académico e sua importincia para a divulgacio do tema sob
a perspectiva psicanalitica. Nao por acaso, Grinker (2010, p- 94)
argumentou que, “Se um dia, daqui a nio muito tempo, vocé se
encontrar numa parte remota do mundo, visite uma livraria local e
procure livros sobre autismo. Se houver algum, ¢ quase certo que serd
A fortaleza vazia, de Bettelheim”

A autoridade de Bruno Bettelheim diante do publico possuia
duas bases: a primeira, como j4 citado, sua vinculagao teérica; a
segunda, sua experiéncia pessoal como ex-prisioneiro de campos
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de concentragio nazistas (SEVERSON; JODLOWSKI; AUNE,
2005) que lhe conferiu a autoridade para falar de “situagdes extremas”,
possibilitando-o, inclusive, comparar a situagao de criangas autistas
as vivenciadas por prisioneiros dos campos de concentragio - e,
consequentemente, as maes aos guardas da SS.

A partir dadécadade 1960, as tedricas feministas evidenciaram
o tema da maternidade, sendo este um dos elos de ligagao com outras
discussdes, como, por exemplo, o poder de decidir sobre o corpo, as
diferencas sexuais e seu uso para legitimar as desigualdades de género
e a divisdo sexual do trabalho e, ainda, a reducio de suas vidas ao
papel de mae. (GONZALEZ, 2010; DESCARRIES; CORBEIL,
1991). Propunham uma reformulagio do sistema patriarcal, visando
a transformacio nas formas de socializa¢ao entre homens e mulheres
- 0 que permitiria um questionamento da divisio sexual do
trabalho e a reafirmacio das mulheres ao trabalho remunerado e
formal. Predominava no feminismo a interpretagio da maternidade
enquanto uma instituicio que confinava as mulheresno espago
privado. Tal visaio da maternidade contribuiu para que as pautas
colocadas pelas feministas se relacionassem com os direitos a
contracep¢io, ao aborto e a creches e A licenca maternidade.

A fortaleza vazia representa bem o que Judith Butler (2015)
denominou de “violéncia ética” — entendido pela autora como um
mecanismo de manuten¢io de uma suposta unidade anteriormente
existente, mas que fora em determinado momento rompida. Quando
as diferencas ji nao podem ser simplesmente obliteradas, o recurso
a ética (no nosso caso de estudo, o cuidado com a satide mental das
criangas) ¢ utilizado como forma de impor o éthos coletivo que, de
acordo com a autora, ¢ sempre conservador. Em suas palavras,

O que hd de estranho em termos histéricos — e
temporais — nessa forma de violéncia ética ¢ que, embora
o éthos coletivo tenha se tornado anacroénico, ele nio se
tornou passado: insiste em se impor no presente como
anacrdnico. O éthos se recusa a se tornar passado, ¢ a
violéncia ¢ sua forma de se impor no presente. Com
efeito, ele ndo sé se impde no presente como também
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busca ofuscd-lo — esse é precisamente um de seus efeitos

violentos. (BUTLER, 2015, p. 15).

O mito de Bruno Bettelheim como um homem que “curava
criangas” expressava o anseio de uma sociedade que queria “curar
a familia’, a qual, na década de 1960, era criticada pelas ideias dos
movimentos de contracultura que varriam o ocidente naquele
momento.
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CAPITULO 2

O ATIVISMO EM AUTISMO NA
DECADA DE 1960

Nas décadas de 1950 a 1960 surgiram questionamentos as
teorias afetivas e, em especial, aos argumentos expressos por Bruno
Bettelheim. Entre esses criticos estavam os familiares de criancas
autistas.

Richard Pollak (2003) cita Molly Finn — mie de Abby, além
de criticar a falta de rigor cientifico, Molly Finn definiu Bruno
Bettelheim como um “charlatio”.

Josh Greenfeld (pai de um menino autista, Noah, nascido
em 1966) afirmou que Bettelheim “[...] verdadeiramente plantou
as sementes do mal” (POLLACK, 2003, p. 300, tradugio nossa) —
fazendo referéncia a teoria da mae-geladeira —, além de afirmar que
o odiava.

Richard Pollak (2003) também menciona o casal Judy e Ron
Barron, pais de Sean, que em 1965 foi diagnosticado autista. Ao
ouvir do médico da crianca que “[...]Jum certo Bruno Bettelheim
dominou a cura da doenga que acometia Sean.” (POLLAK, 2003,
p- 301, tradugio nossa), Judy Barron leu A fortaleza vazia em
apenas um dia. Sua esperanca de encontrar ajuda para o seu filho foi
substituida pelo espanto em relagao ao que encontrou no livro: “[...]
nao somente Bettelheim me disse que eu nao fazia nada certo, mas
também declarou que eu era méd e que retirar Sean de mim poderia
salvd-lo.” (POLLAK, 2003, p. 301, traducio nossa).

No mesmo ano em que o livro A fortaleza vazia foi publicado
(1967), outro livro também foi lancado, embora sem a mesma
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recepcao. Tratava-se da obra de autoria de Clara Claiborne Park,
intitulada 7he Siege. Nesse trabalho, a autora aborda sua experiéncia
de mae de uma menina autista, Jéssica, sendo este um dos primeiros
trabalhos, nos Estados Unidos, em que familiares expdem seu olhar
sobre o autismo. (POLLAK, 2003; WING, 2010).

Clara Park nao apenas questionou publicamente a teoria da
mae-geladeira, como também “[...] abriu caminho para uma forte
tradicao de pais e ativistas que comegaram a combater mitos e
equivocos. Seu trabalho €ncorajou outros pais a rejeitarem tais teorias
¢ a culpa a elas associada.” (WING, 2010, [S. p.], tradugio nossa).
Apesar da importancia do livro no periodo em que foi langado, a
midia nao dedicou nenhuma atengao a obra, situagio oposta ao que
ocorreu com A fortaleza vazia.

Richard Pollak (2003) menciona como exemplo a repercussao
de uma nota escrita pelo historiador Peter Gay que redigiu um “[...]
hino 4 gléria de Bettelheim” (POLLAK, 2003, p. 303, tradugio
nossa), publicado no jornal New Yorker. Ao ler o texto de Peter
Gay, Clara Park escreveu ao jornal pedindo para que a resenha de
sua obra fosse publicada, além de enviar uma carta destinada ao
editor na tentativa de que a mesma fosse divulgada como um “direito
de resposta” a Peter Gay. Em nenhum dos dois casos a escritora e
mae obteve sucesso. Essa historia faz referéncia nio apenas a uma
escritora que, da mesma forma que muitos outros, foi ignorada.
Ao nosso ver, trata-se de uma mae que fora silenciada para que o
discursocientifico — nesse caso representado por Bruno Bettelheim e
Peter Gay — ganhasse destaque. Mesmo nio chamando a atengao dos
intelectuais e da midia no momento em que foi langado, The Siege
gradativamente despertou o interesse de maes e de pais de autistas.

Além do trabalho citado, cabe ressaltar a importincia
do livro Infantile autism: the syndrome and its implication for a
neural theory of bebavior, publicado originalmente em 1964, de
autoria do psicélogo Bernard Rimland. A obra ¢ apontadacomo a
primeira a considerar o autismo como um disturbio essencialmente
neurolégico, proporcionando uma abertura para as pesquisas com
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bases biomédicas (SILVERMAN; BROSCO, 2007; EYAL;
HART, 2010; NUNES, 2014), além de ser considerada uma das
primeiras “[...] reagdes de peso @ hegemonia psicodinAmica nocampo
do autismo.” (LIMA, 2014, p. 113).

A partir da constata¢iao de que Mark, entao com dois anos de
idade, era autista, Bernard Rimland realizou uma intensa pesquisa na
literatura cientifica produzida até aquele momento. Observou que,
de maneira geral, os pesquisadores defendiam que na origem do
autismo estavam questdes de ordem afetiva epsicoldgica, sendo
a figura materna um elemento chave para o aparecimento dos
sintomas. (EDELSON, 2014; LIMA, 2014).

Discordando das hipéteses psicogénicas, o objetivo inicial
de Rimland era elaborar um artigo para jornal apontando suas
criticas em relacdo a tais teorias. Entretanto, o material acumulado
ao longo do processo de investigagao levou-o a alterar seus planos
iniciais, transformando os resultados da pesquisa (quatro anos de
investigacao) num livro cujo prélogo foi escrito por Leo Kanner.
(EDELSON, 2014).

De acordo com Rossano Cabral Lima (2014), Bernard
Rimland, em Infantile autism, argumentou que o predominio das
teses psicogénicas para explicar o autismo gerava duas situagoes
problemdticas. Em primeiro lugar, a0 que diz respeitoa familia,
apenas colaborava para que sentimentos como culpa e vergonha
aflorassem, além de contribuirem para o surgimento de problemas
como crises conjugais. Noutras palavras, tais teorias apenas
deixavam pais ¢ maes vulnerdveis eenfraquecidos diante do desafio
de cuidar dos seus filhos. (SILVERMAN, 2005). Em segundo
lugar, a predominancia dessas explicagoes obliterava pesquisas que
adotassem uma perspectiva bioldgica. Conforme nos explica Lima

(2014, p. 113- 114), Rimland,

Para sustentar suas acusagdes, apontou para a falta
de evidéncias ¢ demonstragoes empiricas das teses
dinimicas, a generalizagio a partir de pequeno nimero
de casos, a auséncia de grupos-controle e as noticias de
insucessos do tratamento orientado psicanaliticamente.
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ua conclusio era ade que a psicogénese nao seria mais

S \ d

que uma “influéncia imagindria” na etiologia do autismo,

uma hipdtese “inadequada e perniciosa’, ¢ autores quea
efendiam, como Bettelheim, teriam negligenciado ftatores

defend Bettelheim, t gligenciado fat

organicos evidentes em casos por eles descritos.

Dessa forma, Rimland propunha que na etiologia do
autismo estavam fatores de ordem neuroldgica e com disposi¢ao
hereditéria. (SILVERMAN, 2005). Em decorréncia desse ponto de
vista, tornou-se um dos principais debatedores a contestar as ideias
de Bruno Bettelheim.

Infantile autism obteve boa receptividade, principalmente
entre mies ¢ paisde criancas autistas que viram em Rimland “[...]
um pesquisador que estava pela primeira vez oferecendo evidéncias
novas sobre as causas do autismo muito distintas do rechaco as
miaes.” (ARELLANO, 2016, p. 145, tradu¢io nossa). Entretanto,
embora a aceitagao do livro fosse grande, Gil Eyal ¢ Brendan Hart
(2010) argumentam que, para se tornar reconhecido como um
especialista em autismo, Bernard Rimland teve que lidar com
uma dupla marginalizagio: a primeira de cunho académico, uma
vez que, enquanto psicdlogo, nio possufa ao seu dispor recursos
tradicionalmente utilizados para a realizacao de pesquisas na drea do
autismo (como, por exemplo, um laboratério para testar resultados
ou uma clinica paraverificar se suas propostas eram coerentes ou no);
e a segunda questdo era de ordem familiar, pois Bernard Rimland era
pai de um menino autista num contexto emque as falas autorizadas
dos especialistas faziam com que os membros das familias se
tornassem as pessoas com menor credibilidade para discorrer sobre
o assunto. (EYAL; HART, 2010).

No que diz respeito ao primeiro ponto — ser reconhecido
como um especialista num campo composto essencialmente por
médicos e psiquiatras —, Gil Eyal e Brendan Hart (2010) nos relatam
que a estratégia de Rimland foi utilizar-se das ferramentas que, por
formagio, ele dominava: a psicometria e as listas de verificagio de
diagnosticos.
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Conforme nos explica Richard Pollak (2003), Bernard
Rimland disponibilizou,como anexo do seu livro, um questiondrio
contendo dezoito pdginas e oitenta questdes inspiradas na defini¢ao
classica de autismo tal qual apresentada por Leo Kanner. O objetivo
era que os familiares, a partir da observagao do comportamento dos
seus filhos, colaborassem para a produgio de conhecimento sobre o
assunto.

Além da devolugao dos checklist respondidos, varios familiares
entraram em contato com Rimland por meio de cartas, o que
colaborou para que Infantile autism se tornasse um marco. Do
ponto de vista académico, o livro assinalou tanto o surgimento
de uma nova forma de abordar o tema como a valorizagio de pais
e de maes de autistas como especialistas nao apenas em seus filhos,
mas também em autismo. (EYAL; HART, 2010; SILVERMAN;
BROSCO, 2007). Do ponto de vista politico, o retorno das listas
de verificagao possibilitou a Bernard Rimland elaborar uma agenda
de contato com pais ¢ mies que se encontravam na mesma situacio,
fator que colaborou para, posteriormente, com a ajuda de Ivar Lovaas
e Ruth Christ Sullivan, unirem esfor¢os para a organizagio do
ativismo familiar que surgiria nos Estados Unidos. (EYAL; HART,
2010; POLLAK, 2003).

Em 1965, surge a National Society for Autistic Children
(NSAC). Andrew Solomon (2013) nos informa que quando
foi realizada a primeira reuniio da organiza¢io, os participantes
utilizaram crachds em forma de geladeiras, fazendo uma sitira com
as teorias que contestavam. De acordo com Richard Pollak (2003, p.
309), o primeiro congresso anual da organizagao ocorreu em 1969,
realizado no Sheraton Park Hotel, em Washington, e contou com 400
participantes, tendo como um dos palestrantes Leo Kanner — que, na
ocasiio, ironiza o livro de Bruno Bettelheim denominando-o como
“o livro vazio”, além de se desculpar publicamente com as maes.

Formada essencialmente por familiares de criancas autistas,

a NSAC representou tanto uma resposta em relagao a uma longa
trajetéria de culpabilizagio (SILVERMAN, BROSCO; 2007),
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em especial das maes, como o surgimento de uma nova forma de
especialista. A questdo colocada por pais e maes, ¢ que a NSAC e
demais organizag¢des pré-autistas por todo o mundo iro reivindicar,
nao ¢ apenas o direito em falar pelos seus filhos, mas também o
reconhecimento como especialistas. Isso porque as suas referéncias
para o conhecimento do autismo sio tao relevantes e fidedignas
quanto as dos médicos.

Diante da questao “quem pode falar do autismo?”, até a década
de 1960 — momento em que surgiram as primeiras associagoes de maes
e pais de autistas — a resposta era: “aqueles que possuem credenciais
académicas e proﬁssionais”. Jaa partir das associagoes, a resposta
passaaser: “todos que se dedicam ao estudo do autismo” (o que inclui
psicologos, fonoaudidlogos, pedagogos, terapeutas, advogados etc.)
ou “aqueles cujas experiéncias, ao serem compartilhadas, podem,
de alguma forma, ajudar outros que se encontram em situagoes
semelhantes”.

A partir da NSAC, o autismo passa a ser entendido como um
conhecimento elaborado a partir de trocas. Entretanto, Gil Eyal e
Brendan Hart (2010) defendem que a NSAC, além de ser um espago
de compartilhamento de informagoes e de mobilizacio politica,
era também um espago de construgao de conhecimento. Por isso,
os autores falam da importincia em analisar essa associagao sob o
prisma da nogao de expertise, uma vez que para serem reconhecidos
como “especialistas leigos”, pais e maes passaram por um processo de
expertification — que significa a capacidade de empregar a linguagem
médico-cientifica, embora atribuindo a ela novos usos e significados,
rompendo com as interpretagdes estigmatizantes. (NUNES, 2014).

Embora a NSAC seja um marco no ativismo de maes ¢ pais
de autistas nos Estados Unidos — tornando-se uma referéncia para
organizagdes de maes e pais emoutros paises (incluindo o Brasil) -,
vale destacar que a participa¢ao familiar na construgio do autismo
nio tem inicio com Bernard Rimland e a NSAC. De acordo com
Chole Silverman (2005), Infantile autism e a citada associagio
simbolizam naoo surgimento da participagao familiar, mas sim novos
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contornos dessa histéria. De acordo com a autora, nio podemos
ignorar que desde “Autistic disturbances of affective contact”, de
Leo Kanner, a contribui¢ao das maes e dos pais, por meio de seus
detalhados relatos e observagoes, se fazia presente. O préprio
psiquiatrainfantil reconhecia que as descri¢oes realizadas pelo grupo
familiar, em relacio ao comportamento da crianga, foram essenciais
para as andlises e interpretagdes feitas por ele posteriormente.
(SILVERMAN; BROSCO, 2007).

Entretanto, esse reconhecimento era, em certa medida,
seguido de uma acusagio: a0 mesmo tempo em que o relato familiar,
em seus minimos detalhes, proporcionava elementos para a
realizagio e a interpretagio de um quadro nosoldgico até entio
desconhecido, servia também de indicio para demonstrar o quanto
a familia era “obsessiva” e “fria”. (SILVERMAN; BROSCO, 2007).
Assim, mesmo tendo um papel importante na histéria do autismo, as
vozes de maes e de pais foram, até a década de 1960, deturpadas, uma
vez que a desqualificagio da familia (apontada como a causadora
do autismo) significava a prépria valorizagio dos profissionais
como capazes de proporcionar os meios adequados para a cura das
criancas. Dessa forma, do ponto de vista politico, a NSAC simboliza
a percep¢ao de que ninguém conhecia tio bem as criancas quanto
as préprias familias, o que as tornava os melhores defensores e
terapeutas da causa do autismo.

Cabe ainda destacarmos que a histéria do autismo nao
pode ser descrita como um relato que inicia com Leo Kanner,
possui um periodo em que as teorias psicogénicas predominam e,
posteriormente, hd um avango para as teorias que enfatizam o cardter
genético e neuroldgico. Conforme destaca Jordynn Jack (2014), uma
visao linear em relagio ao autismo ¢ um equivoco, nao por Bruno
Bettelheim ter escrito e lancado no mercado A fortaleza vazia depois
da publica¢ao do livro de Bernard Rimland, mas também pelo fato
de que mies ¢ pais ativistas nao apenas leram o livro de Bettelheim
como, nao raro, realizaram consultas com pediatras e¢ demais
profissionais que se embasavam em tais teorias. Na perspectiva da
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autora, a0 invés de compreendermos a histéria do autismo como uma
“sucessao de teorias’, ¢ “[...] mais produtivo considerd-la como uma
série de configuragdes temporarias tornadas instdveis e teoricamente
mais diversificadas [...].” (JACK, 2014, p. 23, traducio nossa). E
sao elementos importantes para essa pluralidade de percepgoes:
a variedade de disciplinas envolvidas, a participacio da familia e o
modo como a populag¢io compreende o que ¢ o autismo.

ATIVISMO FAMILIAR NO REINO UNIDO E NA
FRANCA

As décadas de 1960 ¢ de 1970 podem ser caracterizadas
como o periodo em que surgem as primeiras associacoes de maes e
pais de autistas em diversos paises. A base de tais organizagoes era
o atendimento a crianca autista ¢ a seus familiares, assim como a
conscientizagio em relagio ao transtorno. (MCGUIRE, 2011).

Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014) destaca a
importincia da National Autistic Society (NAS), inicialmente
denominada Society for Psychotic Children. A associagao foi fundada
em 1962, no Reino Unido, e, tal qual a NSAC nos Estados Unidos,
a NAS surgiu a partir da iniciativa de maes e pais de autistas. Entre
cles, estavam Lorna Wing (tradutora do artigo de Hans Asperger
para o inglés e criadora dos termos “espectro” e “Sindrome de
Asperger”, além de ser mae de uma menina autista), Helen Allison,
Peggic Everard ¢ Michael Baron (primeiro presidente da NAS).
(FEINSTEIN, 2010). Além disso, posteriormente, contou com a
colaboraciode profissionais como Sybil Elgar ¢ Michael Rutter.

Para que essa unido familiar fosse possivel, Nunes (2014) nos
conta que foi fundamental uma entrevista concedida por Helen
Allison ao programa Women’s Hour, da emissora britdnica BBC.
Na ocasiio, Helen descreveu as caracteristicas de seu filho Joe, o
que possibilitou que muitos familiares se identificassem com as
descricoes e a procurassem, viabilizando, posteriormente, a criagao
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da NAS. A primeira questao colocada as maes e aos pais de criancas
autistas foi em relagio a adogio da estratégia politica: seria mais
pertinente considerar o autismo como uma deficiéncia e, assim,
se juntar as associagdes ja existentes, ou considerd-lo como uma
classificacao distinta e, portanto, necessitando de uma abordagem
que expressasse tal singularidade? Adam Feinstein (2010) aponta
que, apesar das criticas sofridas por membros de outras associagoes,
os familiares de autistas no Reino Unido optaram por criar uma
associagdo prépria em 1962.

No que diz respeito a finalidade da NAS, fundada em 1965,
“[...] seusobjetivos envolviam a criagao de escolas especializadas;
construcio de residéncias terapéuticas e o apoio ¢ informagio a
familia.” (NUNES, 2014, p. 17). Além desse apoio as mies ¢ aos
pais de autistas, era fundamental divulgar informagoes acerca do
autismo para um publico mais amplo. Adam Feinstein (2010), ao
discorrer sobre os desafios enfrentados por essas maes e por esses
pais “pioneiros’, e sobre o desconhecimento em relagio ao fendmeno
do autismo, cita como exemplo a publicagio do primeiro artigo
de Lorna Wing em um jornal, em 1962. Na ocasido, o titulo foi
publicado como “Problems of artistic children”, ou seja, o termo
autism foi “corrigido” para artistic.

Em relagao a assisténcia educacional, a NAS foi responsével
pela criagao daprimeira escola, na Inglaterra, voltada exclusivamente
para o atendimento de criancas autistas. A arrecadagao de fundos
para a construgao da institui¢ao contou com a ajuda de celebridades,
como, por exemplo, os atores David Tomlinson ¢ Robert Morley.
Adam Feinstein (2010) informa que John Lennon, além de ir 3
inauguragio e ajudar com uma doagao de £1.000, fez campanha para
que outras pessoas também colaborassem.

A primeira diretora da escola foi Sybil Elgar, uma educadora
adepta do método Montessori e que, ao desenvolver atividades
voltadas para autistas, enfatizava a importancia da aplicacdo de uma
abordagem estruturada para se trabalhar com essas criangas. Adam
Feinstein (2010) argumenta que o enfoque desenvolvido por Sybil
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influenciou indmeros profissionais, entre eles Eric Schopler, criador
do método TEACCH (Treatment and education of autistic and
communicationrelated handicapped children).

Além disso, Nunes (2014, p. 17) destaca que “[...] também
coube & NAS criar o simbolo que, hoje, ¢ universalmente atribuido
a0 autismo: uma fita formada por pecas de um quebra-cabeca, que
representa a complexidade da deficiéncia”

FIGURA 1 — Quebra-cabega simbolo da The National Autistic Society

THE NATIONAL
AUTISTIC SOCIETY

Fonte: MUZIKAR, Debra. The autism puzzle piece: a symbol
that’s going to stay or go? The Art pf Autism — Connecting
through the arts, 20 abr. 2018. Disponivel em: http://the-art-
of- autism.com/the-autism-puzzle-piece-a-symbol-of-what/.
Acesso em: 9 jul. 2018.

Nota: De acordo com Debra Muzikar (2018), o quebra-cabega como
representagdo do autismo foi criado em 1963 por Gerald Gas-
son, pai de um menino autista e membro da NAS. A imagem
da crianga chorando era um lembrete de seu sofrimento. Esse
foi o primeiro slogan da NAS.

Brigitte Chamak (2008) argumenta que — apesar de os estudos
de lingua inglesa terem influenciado profissionais de vérios cantos
do mundo e associagoes depais e maes de autistas a terem adquirido
ao longo das décadas resultados significativos em sua militdncia
— o caso francés merece uma atengio especial, ji que, devido a
grande influéncia da psicandlise no pais, ainda nos dias atuais hd
resisténcia por parte de alguns psiquiatras em adotarem o modelo
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americano. A oposicao dos profissionais franceses refere-se tanto ao
tipo de intervencio (privilegiando a abordagem psicodinimica em
detrimento das terapias comportamentais) quanto a classificagao
do autismo. No modelo francés, o autismo ainda é considerado uma
psicose grave e rara. Embora Brigitte Chamak (2008) aponte que
no Reino Unido ¢ nos Estados Unidos as transformacées foram
mais aceleradas, a autora nao deixa de destacar o importante papel
desempenhado pelasassociagdes de maes e pais de autistas na Franga.

No que diz respeito 4 histdria das associages de pais e maes
de autistas naFranca, Céline Borelle (2016) a apresenta em quatro
periodos/geragdes. A primeira geragio surge na década de 1960
e tem por objetivo suprir a falta de institui¢oes voltadas para o
atendimento de pessoas com deficiéncia mental. O surgimento das
associacoes criadas nesse periodo — ASITP (Association au service des
inadaptés ayant des troubles de la personnalité), de 1963, e UNAPEI
(Union nationale des associations de parents de personnes handicapées
mentales et de leurs amis) — contou com a cooperagio da psiquiatria
publica ¢ o ativismo em autismo insepardvel da militdncia por
direitos para as criangas com deficiéncia.

A segunda geragio, dos anos 1980, advogava que o autismo
seria uma causa singular, necessitando de institui¢des especificas e
metodologia de ensino voltadas a esse ptblico, como, por exemplo,
o programa TEACCH (Treatment and education of autistic and
communication related handicapped children). Conforme informa
Brigitte Chamak (2008), nesse periodo ha uma colaboragio entre
mies, pai e profissionais, sendo esse didlogo expresso na criagio, em
1982, da ARAPI (Association pour la recherche sur launtisme et la
prévention des inadaptations), cujo objetivo era promover pesquisas
e divulgar conhecimentos acerca do autismo. Também ¢ desse
periodo a criagao da Pro Aid, que, de acordo com a autora, além
de desenvolver um trabalho de forma¢ao no método TEACCH,
criou centros educativos. Tal associacio ¢ filiada 8 UNAPEI (Union
nationale des associations de parents et amis de personnes handicapées

48



SUMARIO

mentales), criada em 1960, e membro dadssociation Internationale
Autisme-Europe. (CHAMAK, 2008, p. 174).

A terceira geragao surge na década de 1990 e ¢ caracterizada
pela critica ao atendimento psicanalitico ¢ pela militAncia para
que o autismo fosse compreendido como uma deficiéncia, o que
aconteceu por meio da Lei Chossy, de 1996. De acordocom Brigitte
Chamak (2008, p. 175, tradugio nossa), “[...] passar do estatuto de
doenca psiquidtrica para deficiéncia permitiu [a familia] afastar-se
da psiquiatria e escapar da influéncia dos psiquiatras”. Além disso,
no que diz respeito aos direitos do cidadao, a autora informa que
“[...] as pessoas com autismo se tornaram titulares de direitos de
integra¢do social ¢ mudavam do campo da satde para o campo
social” (CHAMALK, 2008, p. 175, tradugio nossa).

A quarta geragio, dos anos 2000, ¢ formada por associagoes
de autistas cujo mote de agdo ¢ a radicalizacao da critica a psicandlise
e a énfase na defini¢io do autismo como uma deficiéncia cognitiva.
O apice da controvérsia na Franga ocorreu em 2012, ano em que
foi lancado o documentédrio Le Mur: la psychanalyse alépreuve de
l'autisme, dirigido por Sophie Robert, produzido pela Société Océan
Invisible Productions ¢ parcialmente financiado pela Association
Autistes Sans Frontiéres(BORELLE, 2016, p. 81), fato que ajudou a
tornar publico o debate entreo behaviorismo cognitivo e a psicanilise.

A elaboragio das associagdes de maes e pais de autistas ¢ a
militdncia em relagdo 4 retirada do estigma da mae-geladeira varia
conforme cada pafs, tendo em vista questdes politicas (democracia,
incentivo ou nao da participa¢ao social, constru¢io de um Estado de
bem-estar social etc.), sociais (papeis atribuidos 2 mulher ¢ 0 modo
como a pessoa com deficiéncia ¢ incluida ou nio socialmente) e
académicas (no caso do autismo, a maior ou menor influéncia da
psicanalise entre os pesquisadores e profissionais).

Roy Richard Grinker (2010), ao defender que o autismo nao
pode sercompreendido fora da cultura, argumentou em favor da
necessidade de sabermoscomo a histéria do autismo foi construida
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em outros paises, pois o conhecimentoque possuimos diz respeito
necessariamente aos Estados Unidos e ao Reino Unido.

Embora a nivel internacional as primeiras associagoes tenham
surgido ao longo das décadas de 1960, no Brasil as primeiras
acoes coletivas de maes e paisde autistas via associagdes datam da
década de 1980, momento em que as condi¢des politicas e sociais
tornam-se favoraveis, tendo em vista a ascensio dos movimentos
sociais (sobretudo a partir do final da década de 1970) e o processo
de redemocratizagio do pais. Nesse sentido, as associagoes
internacionais, em especial as dos Estados Unidos e do Reino Unido,
foram influéncias positivas para as maes € 0s pais que iniciavam o
ativismo em autismo no Brasil.

AUTISMO ENOVOS MOVIMENTOS SOCIAIS

Nio podemos analisar a emergéncia do ativismo de mies e
de pais de autistas na década de 1960 ¢ 1970 nos Estados Unidos e
na Europa sem mencionarmos que esse ¢ o periodo em que surgem
os chamados Novos Movimentos Sociais que, conforme explicou
Nunes (2014, p. 16), apresentaram pautas nio mais voltadas
exclusivamente para o Estado — como, por exemplo, aimplementagao
de politicas publicas —, mas sim para a sociedade como um
todo, reivindicando por “...] direitos humanos, reconhecimento de
identidade, participa¢ao social e equidade”.

Na base de tais movimentos estao grupos que, historicamente,
foram estigmatizados e que reivindicavam no periodo em questio,
além do respeito a diferenca, direitos civis, como foi o caso do
movimento negro nos EUA. Fernanda Cristina Ferreira Nunes
(2014, p. 16), ao abordar os movimentos sociais em satide desse

momento, nos diz que

A frente, estio atores que fazem de seus respectivos corpos,
priticas ¢ saberes — socialmente normatizados e/ou
medicalizados — o préprio campo de agio politica. Assim,
entre as décadas de 1960 e 1970, surgiram os primeiros
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movimentos sociais formados por gays, mulheres, pessoas
com deficiéncia, entre outros.

Ao discorrermos sobre o autismo, ¢ importante termos em
mente que os sujeitos que formaram tais associagdes estavam inseridos
numa conjuntura que extrapola a singularidade do autismo e dialoga
com as mobilizacdes das pessoas com deficiéncia, o ativismo em
saude e, pensando nas maes de autistas, com o movimento feminista
e suas discussoes acerca da maternidade deixasse de ser um assunto
do foro privado e integrassem os debates ocorridos na esfera publica.

No que diz respeito ao movimento das pessoas com deficiéncia,
Hilary Stace (2001) e Jordynn Jack (2014) argumentam que este
teve um importante impacto na luta desenvolvida pelos familiares
de criangas autistas, uma vez que tal movimento inspirou maes e pais
a reivindicarem tratamentos éticos ¢ novas formas de terapias para
seus filhos.

No decorrer das décadas de 1960 e 1970, os movimentos
sociais daspessoas com deficiéncia questionaram o modelo médico
adotado até entdo para a compreensao da deficiéncia. Tendo como
base a nogao de normalidade, a deficiéncia era compreendida como
uma resultante de uma lesao num corpo, ¢ a pessoa com deficiéncia,
entendida como alguém que deveria ser objeto de cuidados médicos.
(DINIZ, 2007; JACK, 2014; STACE, 2001). Tal percepcio levava
a compreensio de que a deficiéncia era uma “tragédia’ privada.
Ao proporem uma nova percep¢do para o fendmeno — o modelo
social —, os ativistas defendiam que a experiéncia da deficiéncia nao
deveria ser vista como algo inerente ao individuo, mas sim como um
constructo social. Ou seja, a questdo a ser resolvida nao era a dos
impedimentos do corpo, mas a das limita¢des socialmente impostas
aos corpos. (DINIZ, 2007; JACK, 2014).

Jordynn Jack (2014) defende que a histéria do autismo
nos EUA nio pode ser escrita sem que haja mencio a histéria das
deficiéncias cognitivas de um modo geral, pois as explicagdes que
associavam o autismo a uma escolha da crianca em “isolar-se do
mundo” assemelhavam-se as explicagdes de cunho moral atribuida a
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deficiéncias intelectual e cognitiva no decorrer do século XIX e XX.
Além disso, a autora destaca que, no mesmo periodo em que maies e
pais de autistas trabalharam para a constru¢ao da NSAC, familiares
de criangas com outros tipos de deficiéncia uniam esforcos para
reivindicar direitos para seus filhos.

Apesar da estreita relagdo entre autismo e movimentos sociais
das pessoas com deficiéncia, em muitos casos ha divergéncias entre
as reivindica¢oes de cada grupo, j4 que, enquanto maes e pais tendem
a se apropriar do saber médico e solicitar pesquisas que busquem a
cura para seus filhos, as pessoas com deficiénciatendem a questionar
qualquer medida que vise a medicaliza¢io do corpo e que possa
diminuir a autonomia dos sujeitos.

Ao refletirmos sobre os movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia e o ativismo materno em autismo, devemos considerar
as divergéncias entre os dois grupos representadas no debate
acerca das praticas de cuidado. Para as pessoas com deficiéncia,
a autonomia ¢ um elemento central da luta politica, criticando
toda forma de intervencionismo que vise limitar a liberdade ¢ a
independéncia dos individuos. Embora tais discussdes sejam
pertinentes, os pesquisadores vinculados a segunda geragao do
modelo social da deficiéncia argumentam que mesmo com o fim
das limita¢oes socialmente impostas, ainda haverd demanda por
cuidado. (DINIZ, 2007).

Deacordocom DéboraDiniz (2007), 0 grande desafio imposto
as tedricas que se propunham discutir as préticas de cuidado era tanto
asuperagao do argumento de que a ética caritativa retornaria quanto
a discussao de que reivindicara questao do cuidado seria conflitante
com as reivindica¢des acerca da autonomia e da independéncia.

No que diz respeito ao autismo, as praticas de cuidados sao
elementos chave no cotidiano das maes, isso nao apenas em relagao
as criangas, pois muitos adultos autistas também demandam atengao.
Nesse sentido, podemos novamente retornar ao exemplo da NSAC,
uma vez que a sua discussio sobre terapias para criangas autistas
representa bem todo o debate, que se estende até os dias atuais,

52



SUMARIO

entre aquilo que desejam as familias ¢ o que querem os autistas
adultos. Conforme apresentado por Gil Eyal e Brendan Hart (2010),
a terapia foi um elemento central doponto de vista politico. Na busca
por proporcionar uma vida melhor para os filhos ¢ retirar de si o
estigma da mae-geladeira, o caminho escolhido foi a aproximagao
comas terapias comportamentais que possibilitaram nao apenas
a adogio de uma prética de cuidado, mas também a percepcao de
que a mae nao era a causadora do autismo na crianga, sendo aquela
que poderia ajudar no seu desenvolvimento: isso nao apenas levando
a crianga para as terapias, mas também as aplicando noambiente
doméstico.

Dessa forma, a expressao “nada sobre nés sem nés” que marcou
os movimentos sociais da década de 1960 e 1970 foi apropriada,
ainda que muitas vezes de forma inconsciente, por muitos familiares
de criangas autistas, em especial as maes. Se, desde a década de
1940, falava-se de “maes frias”, “pouco amorosas’, “geladeiras” etc.,
agora essas mulheres reivindicavam o direito de expressar-sesobre
a sua experiéncia como mae, questionando as teorias psicogénicas,
investindo em pesquisas genéticas ¢ adotando com seus filhos as
terapias comportamentais. Se, para as pessoas com deficiéncia, “fugir
do estigma” significavaquestionar a medicalizagio, para as maes de
autistas a superacio da crenca de queo exercicio de uma “maternidade
inadequada” era a razdo para o aparecimento do autismo s6 poderia
ser realizado naquele momento com uma contra-resposta cientifica,
mesmo que para isso se reafirmasse o szatus da doenga-deficiéncia.

A aproximacao familiar com o discurso médico aponta para a
interface entre autismo e movimentos sociais em saide. De acordo
com Danitle Carricaburu e Marie Ménoret (2004), o processo de
mobiliza¢ao de tais movimentos sociais possui como ponto de partida
um corpo bioldgico, sendo a partir dele estabelecido o didlogoentre
“[...] a realidade organica e a realidade socialmente construida.” (p.
162, tradugio nossa).

Além da experiéncia bioldgica, para que a mobilizagao coletiva

ocorra no campo da satide, é necessdrio que as pessoas sejam excluidas
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do acesso a determinadas terapias e a procedimentos médicos que
poderiam lhes proporcionar uma melhora na qualidade de vida, um
melhor desenvolvimento pessoal ou alivio da dor, por exemplo. Por
isso, os movimentos sociais em satde, além de serem marcados pela
experiéncia do corpo, sdo caracterizados pela apropriagao feita,
porparte desses grupos, dos conhecimentos médicos e cientificos
elaborados até entio.

Tendo em vista o autismo ¢ a chamada economia da culpa,
as mobilizacoes de maes e pais de autistas foram importantes nao
apenas pelo fato de teremcontribuido para uma nova compreensao
do assunto e para a adogao de outras formas de terapias, mas também
para a transformagio da imagem publica da familia, em particular
das mies. (EYAL; HART, 2010; CHAMAK, 2008).

Sao indissocidveis as defini¢oes de autismo e as percep¢des de
tratamento da imagem que se constr6i da mulher/mae de um autista.
HilaryStace (2011) argumentaque o conceito,odiagndsticoe terapias
para o tratamento de autistas mudam conforme se transformam as
expectativas sociais em relagao aos sujeitos envolvidos nessa histéria
(maes, pais, médicos ¢, inclusive, em relagao aos préprios autistas).
Assim, se o ativismo em relagao ao autismo precisa ser compreendido
num Ambito maior — o da ascensio dos movimentos sociais —, as
representagoes das mies de autistas (da mae-geladeira para a mae-
ativista ou a mie-guerreira) podem ser analisadas a luz da ascensio
dos movimentos feministas e nas transformagdes do papel da
mulher/mae a partir da década de 1960.

A partir da década de 1960, as tedricas feministas colocaram
o tema da maternidade em evidéncia, sendo um dos elos de ligagao
com outras discussdes como, por exemplo, o poder de decidir
sobre as decisoes referentes ao corpo, as diferencas sexuais e o seu
uso para legitimar as desigualdades de género ¢ a divisao sexual do
trabalho e a redugao de suas experiéncias de vida ao papel de mae.
(GONZALEZ, 2010; DESCARRIES; CORBEIL, 1991). Noelia
Igarela Gonzdlez (2010) aponta que as feministas da década de 1960,

ao utilizarem o termo sexo como uma categoria social e politica (que
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pode ser visualizada no slogan “o pessoal ¢ politico”), colaboraram
para retirar a maternidade do Ambito individual ¢ doméstico para
tornd-la um tema publico e, portanto, discutido por todos.

Ao mesmo tempo que as mulheres que compunham o
movimento feminista entravam em cena, reivindicando obter algum
poder de decisido sobre suas vidas cotidianas e colocando em pauta
questdes como os direitos a creche e a licenga maternidade, as maes
de criancas autistas reivindicavam para si o direito de se manifestar
publicamente acerca de suas experiéncias maternais.

Nesse ponto, observamos a pluralidade desse momento e do
significado atribuido a insercao das mulheres na esfera publica
e, consequentemente, seu reconhecimento como cidadis plenas:
para algumas, isso significava a inser¢ao no mercado de trabalho, a
negacio da maternidade, a livre expressio da sexualidade; para as
mies de autistas, era a possibilidade de vivenciar sua maternidade
sem culpa.

Para que a teoria da mae-geladeira pudesse, atualmente, soar
como “sexistac absurda® — para utilizarmos as palavras de Chloe
Silverman (2005) —, as maes sairam da domesticidade e construiram
parasi, por meio da participagio em associagdes, uma novaidentidade
politica: a mae de autista. Dessa forma, num periodo em que os
diferentes movimentos sociais reivindicavam ampliagao dosdireitos
de cidadania para os diferentes grupos marginalizados, as bandeiras
levantadas pelas maes eram duplas: primeiro, a reivindicagao do
direito de serem respeitadas como maes de criangas que nio se
enquadravam no padrio neurotipico; segundo, a exigéncia que seus
filhos, tal qual elas, tivessem assegurados direitos minimos como
assisténcia em satde e educagio. Desta feita, elas nio advogavam
apenas pelos direitos dos seus filhos, falavam também em causa
propria.

No processo de construgio dessa nova imagem (a mae
politicamente ativa), a mae-geladeira precisava ser apontada
¢ desmascarada como uma fonte de injusti¢as praticadas por
pesquisadores e profissionais contra inimeras mulheres. Nao por
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acaso, Eusticia Grandin, mie de Temple Grandin”!, reivindicou,
na primeirareuniao da Sociedade Nacional para criangas autistas,
pedidos de desculpas dos pesquisadores que, em algum momento,
vincularam-se a tais teorias. (SOLOMON, 2013, p. 178).

Embora entre as pautas do movimento feminista da década
de 1960 estivessem a critica & medicalizacio do corpo feminino
e as imagens produzidaspelo saber médico em relagao as mulheres,
a tética utilizada pelas maes de autistas para retirar de si o estigma
da miae md nao foi a critica ao saber cientifico em geral, mas sim as
explicagoes psicogénicas. A reconstrugio da imagem da mulher,
em sua positividade, significou para as maes a aproximac¢io com
os novos campos cientificos de estudos sobre o autismo (inclusive
com incentivo a sua proliferacio), em especial o behaviorismo ¢ os
campos relacionados as psicologias cognitivas e neuropsicoldgicas,
uma vez que possibilitavam a retirada do foco das pesquisas das maes
para ceder lugar as andlises do corpo da criancga e do adulto autista.
(MCGUIRE, 2011).

Assim, apesar de que, ainda na década de 1970 (e mesmo
nas décadas seguintes), as explicagées psicogénicas tivessem seus
seguidores, 0 cendrio comeca a se modificar (SILVERMAN, 2005),
sendo de fundamental importincia o ativismo familiar. No final
dos anos 70, a visao da biologia e da genética passou a ganhar forca,
sobretudo nos Estados Unidos. Muitos estudiosos do tema passam a
ser impactados pelas revisdes cada vez mais ampliadas do fendmeno
do autismo. Segundo Ami Klin (2006, p. 4),

Um marco na classificacio desse transtorno ocorreu em
1978, quando Michael Rutter propds uma defini¢io do
autismo com base em quatro critérios: 1) atraso e desvio
sociais nao s6 como fun¢io de retardo mental;

2) problemas de comunicagio, novamente, nio s6 em
funcio de retardo mental associado; 3) comportamentos
incomuns, tais como movimentos estereotipados e
maneirismos; e 4) inicio antes dos 30 meses de idade.
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Para exemplificar essa ampliagao do conceito e as influéncias
da participagao da familia, em especial das maes, no processo de
reformulagio do autismo, recordamos Hans Asperger e a tradugao
do seu trabalho para o inglés. Em 1944, Asperger, pediatra
austriaco, publicou em alemao o estudo intitulado Die ‘autistischen
Psychopathen’ im Kindesalter, em que analisou quatro criancas
cujas caracteristicas eram muito semelhantes aquelas descritas por
Leo Kanner um ano antes. “Psicopatia autistica” foi o termo adotado
pelo autor para descrever um quadro em que as criangas, apesar de
possuirem notdveis habilidades intelectuais — sendo chamadas de
“pequenos professores” (GRINKER, 2010; KLIN, 2006) -, tinham
dificuldades para se comunicar e estabelecer relagdes sociais.

Hans Asperger nio cogitou a possibilidade de atribuir ao
transtorno uma origem psicogénica e, de acordo com Ami Klin
(2006, p. 8), “[...] salientou a natureza familiar da condicio e,
inclusive, levantou a hipdtese de que os tragos de personalidade
fossem de transmissao ligada ao sexo masculino.”, ou seja, a explicagao
do autismo deveria ser procurada em fatores genéticos. Gisella Fadda
(2015, p. 17) nos informa que tal percep¢io do autismo

[...] foi fundamentada em um estudo longitudinal de 10
anos com 200familias de criancas consideradas autistas.
Infelizmente, esse estudo nunca chegou a ser publicado,
pois, segundo Grinker (2010), o trabalho foi perdidoapds
um bombardeio aliado destruir seu laboratdrio. Apesar
disso, citando esse estudo preliminar, Asperger concluiu
que a origem do autismo deveria ser pesquisada no campo
genético (falha genética, hereditariedade) e ambiental
(lesdo cerebral no parto, encefalite).

Apesar de o trabalho de Asperger ter sido publicado na década
de 1940, suas ideias s6 foram conhecidas e divulgadas na década de
1980, quando Lorna Wing — médica e mae de Susie, diagnosticada
com autismo — traduziu e publicou, em 1981, o artigo do pediatra
austrfaco, até entio desconhecido pela comunidade académica.

(FEINSTEIN, 2010; DIAS, 2015). Sandra Dias (2015) argumenta
que, além de ter colaborado para a divulgacio das ideias de Hans
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Asperger, Lorna Wing também foi de fundamental importincia para
o estabelecimento das comparagoes entre o autismo tal qual descrito
por Leo Kanner e o autismo de Asperger. Tal comparagao colaborou
para o surgimento da nogio de espectro, uma vez que, na percepgao
de Wing, os dois pesquisadores investigaram o mesmo fenémeno,
mas com graus distintos. Além da nogao de espectro, Lorna Wing ¢
a responsével pela elabora¢ao do conceito de Sindrome de Asperger,
para fazer referéncia aos grupos de autistas sem dificuldades de
aprendizado.

O crescente aumento das pesquisas em autismo e a ampliagao
do conceito colaborou para que, na década de 1980, o Manual
diagnéstico e estatistico de transtornos mentais — DSM-
3 retirasse o autismo da categoria das psicoses para inseri-lo na
categoria Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TIDs).
(KLIN, 2006; DIAS, 2015). De acordo com Ami Klin (2006, p. 4),
“[...] o termo TID foi escolhido para refletir o fato de que multiplas
dreas de funcionamento sao afetadas no autismo e nas condicoes a ele
relacionadas”. Sandra Dias (2015, p. 311), ao abordar as mudancas
no conceito de autismo ¢ 0 modo como essas foram expressas nos
DSMs, nos faz o seguinte resumo:

A partir da década de 1980, o autismo ¢ retirado da
categoria de psicose ¢ no DSM III utiliza-se a nomeagio
de distirbios invasivos do desenvolvimento. No DSM
IV (1991) caracterizado por prejuizo severo e invasivo
em diversas 4dreas do desenvolvimento ¢ considerado
um distarbio global do desenvolvimento. No DSM 5
(2013) o autismo ¢ situado na categoria de Transtornos
do Neurodesenvolvimento ¢ assumido como espectro,
substituindo assim as subcategorias dos “Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento” que sdo agora abordadas
por um tnico termo abrangente: Transtornos do Espectro
do Autismo, nos quais se assinalam “especificadores” para
identificar suas variagdes, como a presenca ou auséncia
de comprometimento intelectual, comprometimento
estrutural da linguagem, condi¢oes médicas ou perda de
habilidades anteriormente adquiridas.
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Essas transformagdes no conceito, inspiradas pelos estudos
genéticos, bioldgicos e da chamada neurociéncia, colaboraram para
que o autismo deixasse deser compreendido como uma “perturbagao
afetiva” para ser apontado como um problema neurolégico que
afeta a comunicagdo, a interagao social e a atividade imaginativa.
(CASTELA, 2013).

O afastamento do modelo psicanalitico, principalmente de
influéncia de Bruno Bettelheim, contribuiu também para retirar
da familia, em especial das maes, a culpabilizacio em relagio ao
autismo dos filhos. Anne McGuire (2011, p. 99-100, tradugio
nossa) relata da seguinte forma o impacto das mudangas conceituais

em relacdo ao autismo:

A mie que, até pouco tempo estava sob vigilincia e
escrutinio, deve agora adotar uma postura paternalista
e vigilante - deve cuidar de seus filhos e procurar
manifestacdes corporais ou ‘“sinais” de desordem e
procurar intervencio biomédica. Isso, naturalmente,
nio liberta a mie completamente de ser, ela mesma, um
objeto de escrutinio. No entanto, o que mudou ¢ o que
esta sendo examinado. Na década de 1940, a maternidade
era governada em termos da capacidade de uma mae para
“nutrir” seus filhos, “unir-se adequadamente” com seus
filhos e, assim, ajud4-los a desenvolver um cardter ¢ uma
personalidade “normal”. Nos anos 80, 90 ¢ mais além, a
mie agora deve observar o desenvolvimento de seus filhos;
o papel da mae transformou-se em uma “especialista”
pseudo- biomédico preparado para identificar possiveis
sinais de “patologia” em seu filho. [...].

A maternidade ¢ medida e governada pela capacidade da
mae de perceber esses “sinais de alerta precoce” da infancia
¢ encenar “intervencdes precoces’, como a normalizacio da
Andlise Comportamental Aplicada de Lovaas.

A ampliagao do conceito nao significou a diminui¢ao das
disputasenvolvendo o fendmeno, seja em relagio a sua etiologia,
seja em relacao as formas de diagnéstico e aos possiveis tratamentos.
(ORTEGA, 2008). Na década de 1990, surge, em alguns paises

como Estados Unidos e Reino Unido, um novo sujeito que emerge
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no debate politico e social reivindicando para si direito de fala:
os proprios autistas. Dessa forma, se nas décadas anteriores seus
familiares se expressaram publicamente acerca da experiéncia de
ser mie ¢ pai de uma crianga autista, argumentando que nenhum
conhecimento poderia serelaborado sem contar com o ponto de
vista familiar, a partir dos anos 1990 osadultos diagnosticados
como autistas (geralmente pertencentes ao grupo denominado de
“autistas de alto-funcionamento” ou aspergers) passaram a exigir
que a incorporagao dos seus pontos de vista de “dentro do espectro”

Como exemplo desse processo, além do surgimento de
movimentos sociais elaborados pelos préprios autistas, novas
terminologias comecam a ser elaboradas e adotadas no campo do
autismo. Como exemplo, citamos o termo “neurodiversidade”
(neurodiversity), criado por Judi Singer — sociéloga australiana e
asperger —, ¢ que apresenta o autismo como uma diferenca ¢ nio
como uma doenga que deva ser diagnosticada e tratada. (ORTEGA,
2008). Os defensores do movimento da neurodiversidade falam,
inclusive, na necessidade de se pensar em uma “cultura autista’,
que implica no reconhecimento e na valorizagao da singularidade
dos autistas. Ortega (2008, p. 484) explica que tais grupos “[...]
servem-se das explicagdes cerebrais para destacar a diversidade
e a singularidade das conexoes cerebrais, muitas das quais sao
neuroatipicas ou neurodivergcntes”. Nesse sentido, continua o autor,
“[...] tolerAncia e direito A diferenca e a diversidade tomam o cérebro
como referéncia.” (ORTEGA, 2008, p. 484).

Embora tais grupos tenham em comum com os precedentes
(as associagdesde maies e pais de autistas) as criticas as explicages
psicogénicas para o autismo, no raro o ponto de vista e os objetivos
desses sujeitos sao completamente opostos:os familiares tendem a
reivindicar, por exemplo, incentivos as pesquisas que visem amenizar
ou mesmo curar alguns dos sintomas e caracteristicas presentes no
autismo; ja os autistas tendem a encarar tais perspectivas como um
desrespeito a diversidade, e, assim, curar o autismo ¢ nao aceita-los
tal qual eles sao.
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Assim, nao seria exagero afirmar que as maes voltam a cena
mais uma vez envoltas numa nova economia da culpa: nio mais
, . « )
por serem responsaveis pela “patologia” das(os) filhas(os), mas por
nio aceitd-las(os) tal qual sio; ou, por diversos fatores, ao nio se
enquadrarem no ideal de mae “especialista” e militante.
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CAPITULO 3

AUTISMO NO WBRASIL:

Primeiras noticias na imprensa escrita

O autismo tem despertado, desde a década de 1990,
crescente interesse em um publico variado no Brasil, composto por
pesquisadores, profissionais da saude, educadores e, obviamente,
pelos préprios familiares das criangas diagnosticadas. Nao podemos
deixar de mencionar a cobertura midiiticacom relagdo ao assunto.
Podemos citar dois exemplos brasileiros: a novela Amor a Vida,
exibida pela Rede Globo de Televisao, apresentou a personagem
Linda que, supostamente, seria autista; o programa Fantastico,
da mesma emissora, exibiu, em 2013, a série Autismo: Universo
Particular, apresentada pelo médico Drauzio Varella; em 2017, a
11* edi¢ao do Prémio Orgulho Autistalaureou, com a categoria
Imprensa Televisio Destaque, o programa Encontro (apresentado
pelajornalista Fitima Bernardes e também exibido pela Rede Globo),
por colocar, ao longo do ano de 2016, o tema do autismo em pauta.

Apesar do interesse académico e mididtico, podemos
argumentar que a histéria do autismo no Brasil, em especial das
acoes coletivas de maes de autistas, se apresenta como histérias ainda
a serem escritas, uma vez que poucos pesquisadores abordam essa
questao em nosso pais. Ao longo da busca por bibliografia acerca do
assunto, encontramos trés obras que merecem destaque.

A primeira delas ¢ o livro de Fitima Gongalves Cavalcante
(2003), intitulado Pessoas muito especiais: a construgao social do
portador de deficiéncia e a reinven¢ao da familia. Nesse trabalho, a
autora aborda a construgao social dapessoa com deficiéncia e o modo
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como a familia se organiza para incorporar esses sujeitos em sua
dindmica, atendendo suas necessidades. Entre os casos apresentados
ao longo da obra, Cavalcante (2003) narra a histéria da Associagio
deAmigos do Autista (AMA), em Sio Paulo, fundada em 1983.
A pesquisadora caracterizou essa associa¢do como “a primeira ‘cara’
do autismo” no que diz respeito ao ativismo politico sobre o tema
no pais” (CAVALCANTE, 2003, p. 340). Ela observa, ainda,
que, embora desde a década de 1930 existam no Brasil algumas
institui¢des privadas especializadas na drea da deficiéncia mental —
como a Sociedade Pestalozzi, de 1932, ¢, posteriormente, as APAEs,
surgidasapartirde 1962 —,0 campodoautismo representava “[...] uma
grande lacuna e uma ampla inexisténcia de recursos especializados
que comegam a se estruturar, de modo ainda incipiente, a partir da
década de 1980” (CAVALCANTE, 2003, p. 333).

Destacamos, também, a dissertacio intitulada Atuacao
politicade gruposdepaisdeautistasno Rio deJaneiro: perspectivas
para o campo da satde, de autoria da antropéloga Fernanda Cristina
Ferreira Nunes (2014). A obra discute o processo de politizagio da
experiéncia e a atuagao politica de familiares de autistas no Rio de
Janeiro, realizando um trabalho etnogrifico em trés institui¢oes
fluminenses — Associagao de Pais de Autistas e Deficientes Mentais
(APADEM), de 1999, Mundo Azul, de 2011, e Pelo Direito dos
Autistas, de 2012 — reconhecidas nacionalmente por sua militAncia
em prol do tema do autismo. A autora acompanhoua série de
mobiliza¢des que tiveram como objetivo a sansao dalein® 12.764, de
27 de dezembro de 2012, que reconheceu legalmente o autista como
uma pessoa com deficiéncia, garantindo-lhes os mesmos direitos.

Por tdltimo, a dissertacao Da crianga anormal ao sujeito de
direitos: os desafios da busca por tratamento para as criangas autistas
na cidade de Rio de Janeiro, de autoria de Eva Maria Runge de Aratjo
(2013). Nessa pesquisa, a autora discute os desafios enfrentados por
familiares de autistas para a obten¢ao de um diagndstico precoce e
tratamentos adequados para o autismo. Aratijo (2013) aponta como
elementos essenciais paraas mudangas ocorridas nos tltimos 20 anos,
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em rela¢ao a0 modo como os autistas sao tratados, a emergéncia do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), na década de 1990,
reconhecendo formalmente a crianga como sujeito de direito e a
elaboragio de uma legislago especifica assegurando o direito das
pessoas com transtornos mentais. Dessa forma, a pesquisadora
destaca a importincia de, a0 olharmos para a histéria do autismo
no Brasil, voltarmos nossa atengao para dois pontos: primeiro,
o interesse por parte do Estado em relagio 4 crianga; e, segundo,
as teorias cientificas (em especial da medicina, da psiquiatria ¢ da
educagio) que colaboraram, tanto nos paises europeus como no
Brasil, para que houvesse, na passagem do século XIX para o inicio
do século XX, uma crescente preocupagio com a crianga.

As paginas que seguem tém por objetivo compreender
os processos que possibilitaram as primeiras representacdes do
autismo realizadas pela midia impressa brasileira. Apresentamos,
num primeiro momento, o modo como a saide mental da crianca
foi, ao longo do século XX, objeto de interesse e intervengio
para, posteriormente, dedicarmos atenc¢io a forma como as pegas
jornalisticasrepresentaram o autismo. Nesse sentido, compartilhamos
com Eva Maria Runge de Aratjo (2013) a compreensio de que a
histéria do autismo no Brasil estd intrinsecamente ligada com a
histéria das praticas médicas e psicoldgicas destinadas & crianca.
Entretanto, destacamos que a vulgarizagio do tema do autismo
pela midia impressa merece ser objeto de reflexao, pois, embora
muitas maes nao tivessem acesso a producio cientifica sobre o
tema, essas informagdes lhes eram acessiveis por meio dos jornais,
possibilitando que criassem, ainda que de maneira inconsciente,
uma determinada representacio do que era ser mae de uma crianga
com deficiéncia ou com algum transtorno.

SAUDE MENTAL DA CRIANCA NO BRASIL

Os cuidados em relagio A crianga, em especial aquilo que
atualmente denominamos como satd mental, ganhou maior
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visibilidade em nosso pais a partir da segunda metade do século
XIX, momento em que hd uma “[...] institucionalizacao dos saberes
médicos e psicolégicos.” (RIBEIRO, 2006, p. 29). Tal processo de
extensio da normativa médica as criancas (sobretudo as pobres e
desvalidas) colaboram para o surgimento, no século XX, via saber
psiquidtrico, da categoria “crianca anormal” (LOBO, 2008, p. 331).
Recordamos que o periodo entre os séculos XIX e inicio
do X X caracterizado por uma série de mudangas que impactaram
a configuragio politica e social do Brasil. Datam, desse periodo, a
Aboli¢io da Escravatura (1888) e a Proclamagio da Republica
(1889), eventos que foram de fundamental importincia, uma vez
que geraram um processo de “(re)pensar a nagao”.

A efetivagao de um projeto civilizatério e progressista, aos
moldes dos paises europeus, exigia uma reflexao sobre o lugar social
atribuido aos sujeitos que compunham a nagao, em especial o pobre,
o negro, a mulher e a crianga. Pensando especificamente nos dois
ultimos grupos, o discurso modernizador, a partir da articulagao
entre saude, educacio ¢ nacio, avultou-lhes: enquanto as mulheres
foram direcionados discursos para que assumisse o papel de “mae
civilizadora” (FREIRE, 2008), a crianca adquiria cada vez mais o
status de “futuro da nagao” (ARAU]O, 2003; RIZZINI; RIZZINI,
2004), o que estimulou tanto uma preocupagio com sua assisténcia,
como com sua satide mental.

De acordo com Aratjo (2013, p. 49), o ideal republicano
defendia uma visao ambigua em relagio a crianca: ela poderia tanto
corroborar para a constru¢ao de uma nagao civilizada, uma vez que
eraentendida como uma “cera maledvel’, a qual médicos e educadores
poderiam moldar, como também poderia tornar-se um empecilho
para a constru¢ao de uma “[...] sociedade industrial na qual a crianga
teriaum papel importante enquanto futuro trabalhador”

Estando a crianca em situagio de vulnerabilidade (moral e/ou
material), ou sendo ela uma “ameaga” social, a assisténcia por parte
do Estado passou a ser compreendida como um fator essencial para
preservar as criangas, principalmente as pobres, de perigos como
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a vadiagem e a criminalidade. De acordo com Lilia Ferreira Lobo
(2008), ¢ no século XX que o tripé pobreza, crianca e invalidez para
o trabalho passard a ser considerado tanto uma questao de Estado
quanto um objeto de intervencio médico-filantrdpico. Assim,
crescem as abordagens cientificas em relagio ao atendimento
a crianga em detrimento da assisténcia de teor religioso,
representada, sobretudo, no acolhimento via Roda dos Expostos
(ARAUJO, 2013).

Nas palavras de Lobo (2008, p. 325), “[..] o pobre, o
defeituoso, o desvalido continuaram a ser o pobre coitado das obras
caridosas — a diferenca de que sobre ele recairia o autoritarismo das
verdades cientificas, a transferir a virtude e o pecado para a ordem
moral e a doenga”. Dessa forma, como destaca a autora, se as visitas
de caridade tinham como proposta alimentar aqueles que estavam
famintos, agora aintencao era higienizar os hébitos maternos e
familiares, tendo como base o discurso cientifico. Na auséncia do
Estado, atuava a filantropia.

De acordo com Irene Rizzini e Irma Rizzini (2004), as
medidas assistenciais as criangas nesse periodo tinham como base a
categoria juridica “menor abandonado” que, por sua vez, englobava
tanto aquelas criangas sem familias como aquelas cujos pais eram
considerados incapazes de ofertarem condi¢des de dignidade
material e/ou moral. Complementando a informagao, Lilia Ferreira
Lobo (2008) argumenta que a categoria “menor anormal” era uma
extensao da no¢ao de menor. Embora seja a partir da segunda metade
do século XIX que a crianga passa a ser compreendida como uma
“questdo social” — para usarmos o termo de Aratjo (2013) -, é no
inicio do século XX que hd uma intensificagao da institucionalizagao
dos cuidados médicos e psicoldgicos prestados ao publico infantil
(RIBEIRO, 2006; SILVA, 2009).

Omovimentodehigienementaltinhacomobaseacompreensao
de que os problemas mentais e a criminalidade poderiam ser evitados
se houvesse intervencio, embasando a medicina higienista em sua
atengao aqueles grupos considerados “perigosos” ou “em perigo”
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— o pobre, o negro e a crianca. Melhorar as condicoes de higiene
e claborar medidas profildticas ¢ de assisténcia num processo de
pedagogizacio da populagio visava evitar a degeneragio social.

Renata Prudéncio da Silva (2008) argumenta que houve uma
articulagao entre o discurso higienista e o discurso eugénico no Brasil,
e ambos tiveram influéncias na elaboracio de préiticas em relacio a
saude mental das criancgas. Nas suas palavras, “[...] em uma época em
que se acreditava oficialmente que a constituicao racial de uma nagao
acarretaria em seu progresso ou em sua degeneragio, a perspectiva de
futuro de um pais como o Brasil era bastante desalentadora” (SILVA,
2008, p. 17), uma vez que o mesmo era considerado “racialmente
hibrido”, sendo a eugenia apresentada e compreendida como um
instrumento que possibilitaria a chamada “regeneracao nacional’.

Apesar de os movimentos higienista e eugénico terem uma
histéria e proposigoes tedricas em muitos pontos divergentes, no
Brasil a articulagio dessas duas perspectivas aconteceu como uma
expressao do desejo de determinados grupos emtornar o Brasil uma
nagio civilizada, fazendo com que se articulassem dois conceitos
caros aos movimentos: higiene psiquica € raga, respectivamente
(SOUZA, 2007). Essa articulagio foi bem vista, especialmente a
partir da década de 1930, quando o contexto social e politico estava
mais propenso ao antiliberalismo ¢ ao intervencionismo estatal.

Tendo em vista tal perspectiva, os estabelecimentos de ensino
e as institui¢oes de interven¢dao médica foram essenciais, pois eram
espacos em que os profissionais poderiam colocar suas ideias em
prética e, assim, realizar o processo de educacio da populacio
seguindo os principios da higiene (ARAG]O, 2013; SILVA,
2008; 2009) e, consequentemente, “[...] a utdpica construgio de
um adulto equilibrado e saudivel” (ASSUMPCAO JUNIOR,
1995, p. 37). Renata Prudéncio da Silva (2008, 2009) argumenta
que a compreensao da crian¢a como “futuro da nagao” colocava em
questao a impossibilidade em viabilizar qualquer projeto para o pais
sem incluir aquelas criangas consideradas anormais.
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Uma das medidas adotadas como forma de “proteger” a
crianca foi a sua institucionalizacio, criando o que Irene Rizzini e
Irma Rizzini (2004) chamaram de “cultura da institucionaliza¢io”.
Os impactos negativos dessa cultura sao visiveis até os dias atuais. Os
principais alvos desse processo eram as criangas pobres, deficientes e
infratoras da lei. Dessa forma, nos explicam as autoras, as politicas
publicas adotadas ao longo dos séculos XIX e XX, ao invés
de enfrentarem asgraves questdes sociais presentes no Brasil naquele
periodo como a desigualdade social, por exemplo, optaram por
medidas de cardter assistencial e de intervencio no Ambito familiar
com base autoritarista.

Sao exemplos desse processo, no inicio do século XX, a
constru¢ao do Instituto de Assisténcia e Prote¢ao a Infincia, do
médico Carlos Arthur Moncorvo Filho, em 1902. E, em 1903, a
criagao do Pavilhdo-Escola Bourneville, do Hospicio Nacional de
Alienados. (SILVA, 2008, 2009; MULLER, 2000).

De acordo com Lobo (2008), uma das estratégias adotadas pela
equipe de Moncorvo Filho era a orientacio as mulheres para que bem
cuidassem do lar (compreendendo como cuidado desde a limpeza e
organizagio até a permanéncia do marido no ambiente doméstico)
e das criangas (amamentassem, seguissem as orientagdes médicas
etc.). Dessa forma, o projeto era amplo ¢ inclufa desde a institui¢ao
familiar a outros espagos, como, por exemplo, o local de trabalho das
mulheres, a escola, as criancas abandonadas, entre outros.

Sobre o Pavilhio-Escola Bourneville, a institui¢ao pode ser
caracterizada como um importante marco na histdria da crianca
como objeto de interesse e de assisténcia do saber psiquidtrico no
Brasil, sendo a “primeira institui¢io de atendimento a ‘criancas
anormais’ em solo nacional, e, como o préprio nome sugere,foi um
estabelecimento que associou o tratamento médico & educagio.”
(SILVA, 2008, p. 14). Nela foram atendidas criancas com deficiéncias
e doencas mentais ¢ que, até o momento da criagio do referido
espago, eram abrigadas junto com os adultos.
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A reformulagao do atendimento a crianga, expresso na criagao
de uma ala exclusiva no Hospicio Nacional de Alienados, buscava
associar praticas médicas, em especial psiquidtricas, com um
atendimento de base pedagdgica, conforme os preceitos que eram
aplicados na Europa (SILVA, 2008, 2009; MULLER, 2000). Nio
por acaso, o nome adotado para a “escola de creancas anormaes”
foi Pavilhao- Escola Bourneville, expressando, assim, o desejo
de ofertar a elas um atendimento com base cientifica ¢ que “[...]
possibilitasse no futuro sair de 14 homens perfeitos e equilibrados,
creados artificialmente naquella oficina de rehabilitacio humana’”
(OLAVO, 1905, p. 1 apud MULLER, 2000, p- 88). De acordo com
Tania Mara Pedroso Miiller (2000), Desiré Magloire Bourneville
foi um médico higienista, nascido em 1840, em Garancicres, e que
dedicou sua carreira ao tratamento ¢ & pesquisa das doencas mentais
em criangas. Foi um dos principais nomes engajados no processo
de laicizagao dos hospitais parisienses, além de ter conseguido (no
periodo em que foi deputado em Paris, de 1883 a 1889) recursos
financeiros para viabilizar a construcio do servigo para as criancas
consideradas anormais.Além de ocupar todo o tempo da crianga,
o método propunha a criagio de espacos distintos separando as
criangas por sexo ¢ por patologia, o que demonstra que o atendimento
cientifico tinha como base uma racionalizacio das praticas e do uso
dos espagos.

Na década de 1920, nasce a Liga Brasileira de Higiene Mental
(LBHM), cujo objetivo era “[...] regularizar ¢ fortalecer as fungoes
afetivas, intelectuais e morais do individuo, bem como combater as
causas determinantes das perturbagoes psiquicas.” (SOUZA, 2007, p.
35), caracterizando-se como uma amplia¢io do movimento de higiene
mental observado desde o inicio do século XX. Alfredo Schechtman
(2005) argumenta que a criagio da LBHM estd inserida num
contexto em que hd uma propagagao das institui¢oes psiquidtricas e, a
partir da articulagio com a higiene mental, a psiquiatria apresentou-
se enquanto um instrumento de moralizagao social.
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Emboraa LBHM visasse a higiene mental da sociedade como
um todo, Milena Luckesi de Souza (2007) destacou que, desde
a criagio de tal movimento, a crianca foi dado papel de destaque,
inclusive com a criagdo da sessao Puericultura e Higiene Infantil, que
visavaaelaboracio eadivulga¢io de estudos voltados especificamente
para a crianga e os seus males.

A escola tinha como proposta muito mais que ensinar os
alunos, pois também possufa uma finalidade terapéutica, além de
colaborar para que determinados males — fisicos, mentais ou morais
— fossem evitados, era também considerada pelos intelectuais da
época como um espago propicio para contrabalancear as péssimas
influéncias que sofriamno 4mbito familiar, sendo inclusive uma peca
importante para a propaga¢ao dos ideais de higiene no seio familiar.

Lilia Ferreira Lobo (2008, p. 373) informa que data da década
de 1920 o surgimento de uma “[...] verdadeira cagada aos anormais.”,
articulada pela Associagio Brasileira de Educag¢io com a LBHM.
Assim, as professoras eram orientadas a aterem-se a quaisquer sinais
de anormalidade entre seus alunos.

A criagio da “Clinica Eufrenica’, em 1932, pela LBHM,
tinha o propdsito de “[...] atender a crianga pré-escolar e escolar,
destinada a prevenir as doengas nervosas da infincia, corrigir as
reagdes psiquicas anormais e sublimar o cardter da juventude”
(SCHECHTMAN, 2005, p. 26). O termo eufrenia foi criado por
Caldas, diretor da Clinica, com o objetivo de “pura higiene mental”
e “significaria uma espécie de eugenia mental ou psiquica, mais
vinculada 3 questdo hereditéria, acrescida dos principios da higiene
mental, que priorizaria os fatores do meio” (SOUZA, 2007, p. 53).
A cufrenia possibilitou aos psiquiatras incorporar os elementos
médico-pedagdgicos para a saide mental: em outras palavras,
defender a importancia do trabalho junto a crianga para estabelecer
“bons habitos” ou comportamentos “normais”, sem abrir mao dos
principios eugénicos. O objetivo da clinica, e da LBHM como um
todo, era atuar na “formacio da mente infantil”. Além da Clinica, a
liga mantinha virios outros meios de atuagio e propagacio de suas
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ideias, por exemplo, a publicagao de artigos em jornais, a propagagio
de folhetos, a elaboragao de congressos sobre higiene mental, entre
outros (SCHECHTMAN, 2005).

Na perspectiva de Alfredo Schechtman (2005, p. 28), o
periodo em questio foi marcado pela elaboragio de uma “[...] utopia
autoritdria de uma educagio cientifica ¢ obediente aos preceitos
salvadores da higiene mental”, argumentando que o lugar social
criado e consolidado pelo saber psiquidtrico colaborou para a sua
legitima¢ao enquanto agente de uma “intervencao especializada”
nas familias, tornando a criagio dos filhos uma “missio cientifica
complexa” impossivel de ser realizada sem a orientagio de um
profissional especializado.

Complementando tal informagao, e pensando especificamente
na maternidade, Maria Martha de Luna Freire (2008) nos informa
que, a partir dadécadade 1920, anocao de maternidade era cada vez
mais impregnada de valores como “patriotismo” e “pratica cientifica”
Tal relevancia social e a complexidade observada no papel de mae
fazia com que os médicos — embasados nos principios da higiene e
crentes de seu papel como figuras cujos conhecimentos poderiam ser
tteis para o crescimento e o progresso da nagio — defendessem que
a maternidade era uma prética a ser aprendida, portanto ensinada,
tendo em vista a racionalidade cientifica, e ninguém melhor que o
médico para fazé-lo. (FREIRE, 2008).

PRIMEIRAS NOTICIAS NA IMPRENSA ESCRITA

A histéria do autismo estd diretamente relacionada com a
histéria das doengas mentais e do retardo mental (WHITMAN,
2015), o que torna essencial conhecermos as condi¢des intelectuais
que possibilitaram tanto a constru¢ao do autismo como um quadro
diferenciado quanto as conceituagdes realizadas ao longo das
décadas. Entretanto, se queremos compreender as agdes coletivas
realizadas por mies de autistas, acreditamos que os jornais sio
uma fonte pertinente para a realizacio de tal estudo, uma vez que
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possibilitam acompanhar as mudancas e permanéncias nos discursos
vulgarizadores do conhecimento por meio dos elementos que
compdem o jornal (PONTES; SILVA, 2012; LUCA, 2005). Alem
disso, a imprensa periddica permite ao pesquisador, inclusive, datar
determinados fendmenos.

Nas palavras de Tania Regina de Luca (2005, p. 139), “[...] a
imprensa periddica seleciona, ordena, estrutura e narra, de uma
determinada forma, aquiloque se elegeu como digno de chegar até
o publico”. Diante desse processo, cabe ao historiador analisar os
discursos produzidos pelos jornais. Assim, partindo da compreensao
de que a midia noticiosa nao apenas retrata uma determinada
realidade, como também a constréi (PONTES; SILVA, 2012),
acreditamos que as noticias nio s6 informam o que ¢ o autismo (seja
por meio das matérias referentes aos conhecimentos cientificos, seja
pelas colunas médicas), mas também colaborampara a elaboragao
de uma determinada imagem do fendmeno que, por sua vezafeta
as maes em relagao aos demais familiares: tanto em relagao a imagem
que fazde si mesma, na percep¢io da(o) filha(o) autista, quanto na
relagao que estabelece com sua parentela. Dessa forma, nao por acaso
as midias se tornaram, a partir da década de 1980, um importante
espago de advocacy em autismo.

As fontes de imprensa escrita utilizadas nesta pesquisa foram
obtidas por intermédio da plataforma virtual da Hemeroteca Digital
Brasileira da Fundagao Biblioteca Nacional.

Por meio das ferramentas de busca ofertadas pelo size — que
permite que a pesquisa seja realizada enfatizando periddico, local ou
periodo —, a busca foi feita a partir da palavra “autismo’, selecionando
o campo “periodo”. Comegamos a pesquisa por 1940, tendo em
vista o marco representado pela publicagio do artigo de Leo Kanner.

O objetivo foi encontrar artigos de jornais que abordassem
o autismo como um quadro clinico diferenciado. Nesse sentido,
excluimos os resultados em que o termo surgisse como um dos
sintomas da esquizofrenia, além de desconsiderarmos os casos de
palavras que o buscador julgava semelhante (por exemplo: mutismo,
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automobilismo, batismo etc.). Também desconsideramos, na
busca, aquelas ocorréncias em que a palavra “autismo” surge apenas
uma vez e ¢ utilizada metaforicamente, como adjetivo de “pessoa
fechada em si”.

Na década de 1940, nao encontramos resultado compativel
com os critérios de busca estabelecidos para a pesquisa. O tema sé
comega a surgir nas paginasdos jornais a partir da década seguinte,
ainda de maneira muito timida, ganhando visibilidade significativa
na década de 1980.

Autismo na década de 1950

No que diz respeito & década de 1950, encontramos duas
referéncias a0 autismo: a primeira, em 1955, publicada no periédico
Correio da Manhi do Rio de Janeiro; e a segunda, em 1959, no jornal
Didrio de Noticias de Porto Alegre.

A matéria “O autismo na crian¢a’, publicada no Correio
da Manha, no dia 3 de setembro de 1955, foi assinada por Flévia
da Silveira Lobo. Ao observarmos as marcas valorativas do texto,
visualizamos que além do titulo a matéria conta com oseguinte
cabegalho: “Nao se interessa por pessoas — leva anos calada — nao
sabe dizer que sim — tudo tem que continuar como estava — pais
frios, compenetrados, ‘inteligentes” (LOBO, 1955, p. 3). O texto
¢ dividido em duas colunas: a primeira, sem titulo, ¢ destinada a
apresentar ao leitor o que ¢ 0 autismo, definindo-o como “[...] a mais
precoce manifestagao da esquizofrenia [...].” (LOBO, 1955, p. 3),
atribuindo essa defini¢ao ao préprio Leo Kanner; e na segunda parte,
intitulada “O melhor remédio”, a autora apresenta as caracteristicas
familiares, o papel da familia na manifestacio do autismo, para,
em seguida, falar da cura e citar a fonte de suas informagoes. Esses
elementos infratextuais sio importantes, pois indicam tanto o teor
quanto a dire¢io do artigo (PONTES; SILVA, 2012). No caso
em questao, o objetivo €ra apresentar um novo quadro diagnéstico
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que chamava a atengao dos especialistas em criangas, enfatizando a
descricao dos sintomas e a descri¢ao familiar.

Os cinco primeiros pardgrafos dessa matéria (num total de
12) sio dedicados a uma descri¢ao dos comportamentos da crianga
autista. Nesse ponto, sao destacadas caracteristicas como dificuldades
na comunicag¢io, no comportamento ¢ na socializagao. J& no sexto
pardgrafo, o autismo ¢ definido como uma esquizofrenia precoce.

Essa longa apresentagao, que ocupa metade do conteudo da
matéria, pode estar relacionada com a novidade que a discussao
representava na época. Precisamos lembrar que, apesar de haver uma
distancia temporal de 12 anos entrea publicagao dessa matéria do
Correio da Manhi e o artigo inaugural de Leo Kanner, mesmo nos
Estados Unidos a discussao ainda poderia ser considerada recente,
sendo desconhecida, inclusive, por muitos profissionais. Cabe
lembrarmos que as traducoes de Autistic disturbances of affective
contact para outros idiomas sé aconteceram a partir da década de
1980. (CAVALCANTTI; ROCHA, 2001). Dessa forma, o quadro
apresentado pela autora era uma novidade nao apenas para o ptblico
leigo, mas também para muitos profissionais.

Flavia da Silveira Lobo (1955) relata que as informagdes por
ela apresentadas foram embasadas num artigo publicado por Harry
Bakwin no The Journal of Pediatrics. Seguindo as informagoes
apresentadas pela autora, observamos que o artigo consultado foi
Early infantile autism, publicado em outubro de 1954. Tendo em
vista o tempo entre a publicagio do trabalho de Harry Bakwin
e a matéria de Lobo, podemos afirmar que, apesar de a autora
acompanhar a literaturainternacional, as informagoes referentes a
Kanner nao foram realizadas direto da fonte, mas sim a partir de
comentadores. Isso pode ter colaborado tanto para adefini¢ao de
autismo apresentada quanto para o “remédio” proposto: “[...] rodear
os pequeninos de adultos afetuosos e expansivos” (LOBO, 1955, p.
3), sugestdo que nio consta no artigo de Leo Kanner.

No segundo tépico da matéria, com o subtitulo “O melhor
remédio’, a autora faz a seguinte descri¢ao familiar:
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Em sua maioria, frios, indiferentes, sem verdadeiro interésse
[sic] no filho, e que servia de simples campo de observacio
e experiéncias. Homens e mulheres que preferiam ler,
escrever, pintar, fazer musica, pensar a estar nomeio de
outras pessoas |[..], desprezavam tudo que cheirasse a
futilidade. Tipo “inteligente”

Frieza também na vida conjugal. Nem ggande amor nem
grandeshostilidades (s6 #m divércio). (LOBO, 1955, p. 3,
grifo da autora).

Esses comentérios precisam ser lidos considerando nao apenas
os conhecimentos cientificos que prevaleciam naquele momento
no Brasil, mas também o que se esperava da mulher como esposa
e mie. De acordo com Carla Pinsky (2014), na década de 1950,
predominava no Brasil uma delimitagao clara acerca dos papéis
a serem socialmente desempenhados por homens ¢ mulheres. O
discurso hegeménico do periodo relacionava a maternidade com
a propria defini¢ao do que ¢ o feminino. Assim, esperava-se que as
mulheres se dedicassem exclusivamente ao lar e as criangas.

O trabalho ¢ a escolaridade femininos eram compreendidos
como projetos antagdnicos ao oficio de esposa e mae: a mulher
que trabalha fora de casa, exceto em caso de extrema necessidade,
abandona suas obrigagcoes domésticas e maternas. Do mesmo
modo, a erudi¢io numa mulher retiraria sua feminilidade. A mulher
nio poderia ser ignorante, pois isso a impediria de bem educar
as criangas, mas também nao poderia ser uma intelectual. Dessa
forma, a primeira descri¢o do autismo - e, principalmente, da mae
das criangas autistas — expressam um medo comum na década de
1950: a mulher economicamente independente e culta. Além disso,
destacamos aqui a frase colocada entre parénteses: “s6 um divércio”.
Para compreendermos a forga simbdlica dessa frase em seu contexto
de producao, basta lembrarmos que até 1977 o casamento no Brasil
era indissolavel.

Numa época em que a norma era a manutengao do casamento
(principalmente quando ha filhos), a descri¢io de mulheres que,

75



SUMARIO

supostamente, pouco valor atribufam 2 institui¢ao familiar — vide
0 apego as atividades intelectuais ea existéncia de casos de divércio
- ndo pode ser lida como uma simples narrativa de informagoes
contidas num artigo cientifico: era também uma orientagio sobre
o modo como a familia, com destaque para as mulheres, deveria se
comportar.

A segunda matéria encontrada sobre autismo data do dia 25 de
outubro de 1959, no periédico Didrio de Noticias, de Porto Alegre,
com o titulo “Foi comprovada a existéncia de filhos (humanos) de
lobos?”, e localizada na se¢io “O espelho de sua mente”, de autoria de
Joseph Whitney. O texto aborda um trabalho, publicado em junho
daquele ano, de autoria de Bruno Bettelheim. No artigo mencionado
na matéria, o psicanalista defendia que as chamadas “criangas-lobo”
eram na verdade criangas autistas, destacando algumas caracteristicas
comuns entre as descri¢oes até aquele momento realizadas sobre
aquelas criancas selvagens e os autistas atendidos por ele na Sonia
Shankman Orthogenic School.

Conforme a descri¢ao feita no Didrio de Noticias, Bettelheim
realizou a seguinte descri¢ao das criangas:

Esganicam-se ¢ rugem, dizem coisas ininteligiveis ¢
andam de rastros com os quatro membros. Quando
irritadas, mostram os dentes, ameagadoramente, infligindo
frequentemente fortes mordidas, como ji aconteceu
com os médicos terapeutas da aludida escola. Durante
o dia, preferem essas criangas permanecer escondidas em
“cavernas” feitas com cobertores; durante a noite, saem
¢ vagueiam pelos arredores da escola. Quiando comem,
levam os alimentos a boca [sic] (preferencialmente crus) a
maneira dos animais com as patas ou garras. (WHITNEY,

1959, p. 15).

Essa associacdo da “crianca anormal’, aqui representada pelo
autismo, ¢ a animalidade possui longas raizes. No século XIX, a
idiotia estava na base das discussoes acerca do papel da natureza e da

cultura no comportamento humano, assim como nos debates acerca

da educabilidade ou nio das “criancas idiotas”. (LOBO, 2008).
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Essa temdtica ganha maior aten¢ao dos pesquisadores a partir
do caso do menino Victor, encontrado numa floresta de Aveyron
(sul da Franca), no final do século XVIII. Enquanto Jean-Marc Itard
defendia que a crianga poderia se desenvolver, desde que aplicados
métodos educativos adequados, Philippe Pinel acreditava que o
menino tinha “idiotia”, portanto era incapaz de usufruir de qualquer
forma de sociabilidade e aprendizado. A insensibilidade ao frio e
ao calor, assim como as grada¢des na linguagem verbal (as vezes
ausente), eram elementos que colaboravam para que, de acordo com
o discurso cientifico do século XIX, o idiota fosse destituido de sua
humanidade, sendo, nio raro, considerados abaixo dos animais, uma
vez que nio tinham instintos (LOBO, 2008).

A histéria de meninos criados por animais, em especial o caso
de Victor, despertou, ao longo do tempo, o interesse ¢ a curiosidade
de intmeras pessoas. Posteriormente, muitos pesquisadores
estabeleceram uma comparagio entre asdescri¢oes realizadas com
os comportamentos autistas. Entre esses pesquisadores estd Bruno
Bettelheim, que, inclusive, dedicou um capitulo do seu livio 4
fortaleza vazia A discussio da temdtica, embora também tenha
publicado sobre o assunto nadécadade 1950. Como nio conseguimos
encontrar o artigo original do escritor, que teria servido de base para
a elabora¢ao da matéria do Didrio de Noticias, nao podemos verificar
qual a linguagem utilizada por Bettelheim no trabalho em questao,
embora seja possivel afirmar, a partir da descri¢io realizada no
periddico, que as palavras utilizadas s3o reminiscéncias dos discursos
sobre a idiotia.

Acerca da etiologia do autismo, a matéria informa que Bruno
Bettelheim defendia que as causas estavam relacionadas aos “[...]
fortes sentimentos que a crianga nutre de ter sido rejeitada pelos
pais., e, assim, “[...] para proteger suas vidas, deixam de existir como
seres humanos” (WHITNEY, 1959, p. 15).

Embora o nimero de fontes sobre o assunto seja restrito —
duas matérias aotodo —, elas sao significativas, porque representam
uma primeira aproximag¢ao com atemdtica do autismo num contexto
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em que a preocupagao com a saude mental da crianga, sob influéncia
das teorias psicanaliticas, era cada vez mais digna de atengao.

Importante observarmos que as duas primeiras reportagens
sobre o tema abordam os pontos de vista de duas personagens
importantes na histéria do autismo: Leo Kanner (ainda que a
leitura nio tenha sido realizada diretamente da fonte) e Bruno
Bettelheim — o qual, até aquele momento, ainda nao havia escrito
A fortaleza vazia, mas j& dissertava sobre o assunto. Essas duas
primeiras matérias, ainda que timidamente, buscavam apresentar aos
leitores do periddico informagdes sobre o autismo: conceitualizagao,
etiologia e papel da familia.

Autismo na década de 1960

Paraadécadade 1960, encontramos 14 pecas jornalisticas com
a palavra autismo. Esses resultados estao distribuidos da seguinte
forma: quatro matérias em 1961 (publicadas nos jornais Didrio de
Noticias do Rio de Janeiro, O Dia de Curitiba e duas no Didrio da
Tarde de Curitiba); quatro matérias em 1965 (nos periddicos Luta
Democrdtica do Rio de Janeiro, Didrio do Parand de Curitiba e duas
no Didrio de Noticias do Rio de Janeiro); quatro matérias em 1966
(nos jornais Correio Braziliense de Brasilia, Jornal do Commercio do
Rio de Janeiro e duas no Diirio de Noticias do Rio de Janeiro); uma
matéria em 1968 (no Didrio de Noticias do Rio de Janeiro); e uma
matéria em 1969 (também no Didrio de Noticias do Rio de Janeiro).

A primeira mencao ao autismo foi encontrada no periédico
Didrio de Noticias do estado do Rio de Janeiro. Publicada na secio
“Puericultura’, dirigida pelo Dr. Darcy Evangelista, em 19 de margo
de 1961, a matéria intitulada “Pode-se prever e corrigir transtornos
da voz e da fala” aborda a participagiao do Dr. Pedro Bloch, entao
colunista do periédico, num congresso internacional em Zurique
(Suiga) paradiscutir questoes referentes A afasia da fala. Ao debater
as chamadas “afasias congénitas’, a matéria apresenta a importincia
de diferencid-las de outros diagndsticos que também envolvem
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dificuldades na comunicagio, sendo o autismo um dos exemplos
mencionados.

No dia 23 de junho de 1961, temos a segunda referéncia,
dessa vez nojornal paranaense Didrio da Tarde, sob o titulo
“Moderno tratamento para o autismo”. De acordo com a pesquisa
realizada, podemos afirmar que essa ¢ a primeira noticia de capa.
Tal elemento nio pode passar desapercebido, uma vez que a midia
impressa trabalha com aquilo que Felipe Simao Pontes ¢ Gislene
Silva (2012) chamaram de hierarquizagio da informagio. Em suas
palavras, “[...] é na capa de uma revista, ou na primeira pigina de um
jornal, que se vende uma noticia”(PONTES; SILVA, 2012, p. 58),
e para “vender” ¢ necessirio que haja alguma particularidade que
desperte a atengao dos possiveis leitores.

Na chamada da referida fonte, ha uma fotografia que expoe
uma crianga sozinha numa sala diante de um aparelho de televisao. E
sobre a imagem estd a frase: “Moderno tratamento para o autismo”
(MODERNO...,1961¢, p. 1). Em seguida, na legenda, mencionam-
se os estudos desenvolvidos pelo psicélogo estadunidense Charles
B. Ferster. A matéria referente a tal chamada de capa, apresentada na
pagina 4 do periddico, recebe o titulo “Moderno tratamento para
as desordens mentais das criancas’, referindo-se a0 método utilizado
por Ferster para tratar criangas autistas. A técnica empregada, de
inspiracao behaviorista, tinha comoobjetivo observar se as criancas
possuiam condi¢des para o aprendizado. Dessa forma, uma sala foi
equipada de modo a criar um espago em que vérios desafios eram
impostos as criangas. Conforme expresso no periddico,

A sala foi arranjada de sorte que uma maquina fornecesse
moedas para acionar outras maquinas, como as de alimento
e doces, um projetor cinematografico, um trem elétrico,
um [cJavalinho [sic] com molas, uma gaiola com um
pombo treinado, um aparelho de televisio e uma vitrola.

(MODERNO..,, 1961a, p. 4).

A cada desafio resolvido pela crianca, de acordo com as
perspectivas adotadas pelos profissionais, a atividade ficava mais
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complexa. Conforme expresso na matéria, Ferster nao falava em cura,
mas em “éxito’, e argumentava, a partir de seus resultados, que, “[...]
embora dotadas de comportamento social profundamente limitado,
essas criangas possuem a faculdade de aprender pelos mesmos processos
empregados para as criangas normais.” (MODERNO..., 19614, p-4).
No dia 24 de junho de 1961, 0 jornal O Dia publicou a mesma matéria.
Em 31 de marco de 1965, o periédico Didrio de Noticias do
estado do Rio de Janeiro anunciou, nase¢ao “Didrio Médico’, a matéria
“Distaxia: um mal desconhecido’, que abordava as dificuldades de
algumas criangas em aprender a ler. A énfase do artigo apontava para
alguns estudos realizados em Londres sobre as dificuldades infantis e
as varias medidas realizadas na Gra-Bretanha com vistas a ofertar uma
melhor qualidade de vida para as “criangas anormais”. O texto elogiava
o pais por sua “madureza social” e “responsabilidade civica’, expressa
no cuidado com as criangas com deficiéncia. Entre os exemplos
citados, havia “[...] uma escola especializada para criancas que sofrem
de ‘autismo’ [...].", criada em abril de 1964 (DIARIO..., 1965, p-4).
O mesmo periédico,em 16 de novembrode 1965, davaatengao
ao tema, dessa vez com o artigo denominado “Autismo: cruel doenga
que encerra a crianga numa torre de marfim”. Com teor informativo,
o texto descrevia o autismo, seus sintomas, ¢ apresentava medidas
tomadas na Gra-Bretanha para articular “educacio e tratamento”
para o melhor desenvolvimento da crianga. Destacava também que
o tema despertava a atengio dos pesquisadores do Reino Unido,
o que colaborava para a elaboragio de um diagnéstico adequado,
pois nio as confundia com criangas com deficiéncia auditiva ou
“mentalmente subnormais”. Mencionava ainda a criagao, em 1962,
da Sociedade para Criangas Autistas, e a articulagio desse grupo com
outras associagoes de paises como Estados Unidos, Canad4, Franga,
Dinamarca, Paises Baixos e Austrdlia (AUTISMO..., 1965a, p. 6),
destacando a contribui¢io da educagio para o desenvolvimento
da crianca ou, para utilizarmos a expressao presente na fonte, para
que houvesse “esperanga” e, assim, as criangas pudessem “levar vidas
completas e felizes”. Essa énfase no papel educativo estd presente nao
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apenas nos elementos textuais da matéria, mas também na imagem
que a compoe:

FIGURA 2 - “Autismo: cruel doenga que encerra a crianca
numa torre de marfim”

Fonte: AUTISMO: cruel doenca que encerra a crianga numa torre de
marfim. Didrio de Noticias, Rio de Janeiro, p. 6, 16 nov. 1965a.
Segunda Secdo. Disponivel em: http://memoria.bn.br/DocRea-
der/093718_04/53365. Acesso em: 9 set. 2017.

Nota: A representacio acima compde a matéria “Autismo: cruel doenca
que encerra a crianga numatdrre de marfim” e possui como legen-
da original a seguinte descricio: “Através da educagio especial,
essas duas criancas autistas conseguem identificar o mundo que as
rodeia” (AUTISMO..., 1965a, p. 6), indicando que a educacio era
importante nao apenas para o desenvolvimento dessa crianga, mas
para que a mesma saisse de sua “torre de marfim”.

No ano de 1966, encontramos quatro matérias sobre o
autismo: “Autismo: cruel doenca que persegue crianga’, publicada
em 27 de janeiro de 1966, no Jornal do Commercio do Rio de Janeiro;
“Uma esperanga para criangas autisticas’, publicada em 3 de julho
de 1966, no Didrio de Noticias do Rio de Janeiro; “Esperanca para
criangas autisticas’, de 13 de julho de 1966, no Correio Braziliense
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de Brasilia; e “Esperanga para criangas autisticas”, de 24 de junho de
1966, no Correio da Manhi do Rio de Janeiro.

A primeira matéria, lancada na coluna “Gazetilha Médica”
do Jornal do Commercio, sob a autoria de Ulysses de Aquino,
menciona o trabalho desenvolvido por Mildred Creak em relagao a
elaboragio do diagndstico de autismo. Apesar de apontar que tais
criangas possuem certa dificuldade de aprendizado, menciona a
importincia do atendimento educacional especializado para o seu
desenvolvimento.

As outras trés matérias publicadas — na verdade, se trata da
mesma matéria com pequenas diferencas, possivelmente por ser
um texto comprado de correspondentes estrangeiros — abordam a
criagao da National Autistic Society (NAS), na Gra-Bretanha.

Em 1968, encontramos na secio “Puericultura’, do Didrio
de Noticias doRio de Janeiro, a publicacao “Seu filho sabe falar?”.
Nesse texto, discutiam-se os problemas de fala que poderiam se
manifestar na crianga, no que se apresentava uma orientagio aos
familiares para observar e procurar um especialista caso notassem
alguma dificuldade na comunicagio verbal de suas criangas. Entre
os fatores que poderiam influenciar nos problemas de fala, ou no
uso de uma linguagem nao convencional, foi citado o autismo
(EVANGELISTA, 1968, p- 21).

Outra publicagio do mesmo jornal relacionou autismo e
problemas de fala, tendo sido publicada no nimero referente aos
dias 28 € 29 de setembro de 1969, na coluna “RF-Foniatria’, assinada
pelo Dr. Pedro Bloch. O artigo afirmava a importincia de consultar
um especialista caso houvesse atraso na aquisi¢ao da linguagem
verbal e asseverava a importincia do equilibrio familiar: nio se
manter indiferente ao assunto, nem em desespero, sendo o indicado
procurar um especialista. Citava como exemplo de elementos que
poderiam relacionar-se com o atraso na fala o autismo e algumas
deficiéncias como a surdez e a intelectual (BLOCH, 1969, p. 10).
Tendo exposto o contetido dos jornais, discutiremos a respeito das
primeiras nogdes sobre o autismo elaboradas e representadas nos
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jornais na década de 1960.Em geral, o autismo ¢ apresentado como
uma doeng¢a mental que impede as criangas a consciéncia da realidade
exterior. Aparecem nos jornais expressdes como “menino infeliz”
(CIENCIA..., 1965, p. 3), “doenga que encerra a crianga numa
torre [sic] de marfim” (AUTISMO..., 1965a, p. 6), “Criangas
‘sofrem’ de autismo’(AUTISMO..., 1965b, p. 2), “cruel doenca
da infincia” (CIENCIA..., 1965, p. 3), enfatizando a gravidade,
o isolamento ¢ o espanto diante do fendmeno.

A criangano periodo foi retratadaenquanto sofredora, sozinha,
isolada “numa torre de marfim”, necessitando constantemente de
ajuda dos demais (da familia, dos profissionais e, nas entrelinhas,
do Estado). Tais representagdes do autista sio observadas tanto na
linguagem textual quanto na imagética. Citamos como exemplo a

capa do Didrio da Tarde, do dia 23 de junho de 1961:

FIGURA 3 - “Moderno tratamento para o autismo”

el mmwn e A wswws  wmwr =

||| criade pelo Dr. Ferster, prender a do da crianca wit
# —e. amtismo — (LEf A NA 4. PAGINA).

P

Fonte: MODERNO tratamento para o autismo. Didrio da Tarde, Curi-
tiba, p. 1, 23 jun. 1961c. Disponivel em: http://memoria.bn.br/
DocReader/800074/98849. Acesso em: 9 set. 2017.

Nota: Apresentada numa sala preparada pelo psicélogo comportamental
Dr. Charles B. Ferster, a crianga estd sozinha, apenas com maquinas
que compdem a terapia comportamental desenvolvida pelo psicé-

83


http://memoria.bn.br/DocReader/800074/98849
http://memoria.bn.br/DocReader/800074/98849

SUMARIO

logo. Seu olhar ¢ introspectivo, nio olha nem para a cAmera ¢ nem
para as méquinas, como se ela olhasse apenas para si mesma, ressal-
tando o discurso do isolamento.

O trabalho desenvolvido pela National Autistic Society (NAS)
foiregistradocomo um exemplo a ser seguido. A matéria publicada no
Didrio de Noticias do dia3 de julho de 1966 termina com as seguintes
palavras: “Espera-se que as informacoes sobre [sic] os problemas
ligados ao autismo sejam eventualmente postas a disposi¢ao de
autoridades de outros paises” (UMA ESPERANCA..., 1966, p.
7). Qu'ando lemos essas palavras, observamos que nas entrelinhas
havia uma critica & auséncia de cuidados em relagao a crianga com
deficiéncia e transtornos que, na mesma época, eram estudados em
outros paises, como Estados Unidos e Gra-Bretanha. Nesse sentido,
na matéria publicada pelo Didrio de Noticias no dia 31 de marco de
1965, vé-se a afirmagio a seguir:

Se a atitude coletiva de uma nagio frente a criangas de
algum modo deficientes revela claramente o grau de
madureza social ¢ responsabilidade civica do pais, ndo ha
divida que a Gra-Bretanha figuraria a respeito entre as
nagdes realmente civilizadas. Somente [sic] no primeiro
semestre de 1964 — e para limitarmo-nos voluntariamente
[sic] ao problema dessas criancas — houve cérca [sic] de pelo
menos seis iniciativas de grande envergadura ou interésse

[sic]. (DIARIO..., 1965, p. 4).

As matérias publicadas na década de 1960 pouco falam
do papel da familia, limitando-se a apresentacio dos sintomas ¢ a
uma defini¢do breve do quadro, além de publicarem artigos que
mencionam as pesquisas comportamentais desenvolvidas em outros
paises.

Em relagio & crianga autista, como ji destacado, esta ¢
representada como solitdria, triste, vitima de uma doen¢a que,
conforme as experiéncias da Gra- Bretanha levavam a crer, a partir
de uma educagio especializada haveria a possibilidade de seu
desenvolvimento. Predomina uma ideia de normalidade em que
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a crianca deve ser educada e tratada para se inserir nos padroes
socialmente aceitos.

Nesse ponto, nao podemos deixar de mencionar a tensio
existente entre a crianga idealizada como “futuro” da nagao e aquelas
que, por varias razdes, nao se enquadravam no modelo social da
“crianga sauddvel”. Diante da pergunta “A criangaautista poderia
ser o futuro da nagio?”, a resposta que encontramos nos jornais ¢
positiva, desde que a mesma tivesse acesso a uma educagao especial
que possibilitasse uma aproximagao dos padroes de normalidade.

Ao contririo dos textos da década de 1950, de autoria de
brasileiros que tiveram contato com a literatura de lingua inglesa, na
década de 1960 ha o predominio de publicagoes vinculadas a agéncias
internacionais. Se, por um lado, isso possibilitou a uniformidade da
percepgao em relagio ao autismo como categoria diagndstica, assim
como uma maior aproximagao com as discussoes sobre autismo na
Gra-Bretanha, por outro lado, a crianca autista brasileira foi “invisivel”
na imprensa, pois em nenhuma das pegas analisadas houve qualquer
discussao sobre estudos e praticas de assisténcia a crianca autista no
Brasil. Nao devemos ignorar o fato de que na década de 1960, mais
especificamente em 1964, foi imposta a ditadura civil-militar no
pais, a qual perdurou, oficialmente, até 1985. Tal acontecimento
determinou 0 modo como a imprensa representou a infincia nesse
periodo e, consequentemente, a crianga autista.

No que diz respeito a psiquiatria no Brasil, Francisco B.
Assumpgio Junior (1995) argumenta que, apesar das dificuldades
em consolidar a psiquiatria infantil como um campo auténomo, no
fim da década de 1950 e ao longo da de 1960, importantes medidas
foram tomadas, como: a criagao da Associagao Paulista de Psiquiatria
Infantil ¢ Higiene Mental (1956); a fundagio da Associacio
Brasileira de Deficiéncia Mental (1965); a criagio, em Porto Alegre,
do Instituto Leo Kanner(1963) - posteriormente chamado de
Comunidade Terapéutica Leo Kanner. Embora importantes, tais
medidas representam muito mais o interesse de determinados
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grupos em ofertar atendimento do que iniciativas programadas e
incentivadas pelo Estado.

Nesse periodo, predominou uma assisténcia centrada na
pritica médica individual, voltada essencialmente para a cura e
para o atendimento hospitalar, distribuindo os recursos publicos
na “medicina empresarial” que atendia trabalhadores assalariados,
excluindo uma parcela da populagio - criancas inclusive — de
qualquer forma de assisténcia em satdde. Dessa forma, pouco
valor era atribuido “[...] as politicas sociais ¢ as préticas sanitérias,
referenciadas nos principios da satide coletiva.” (DEGENSZAJN,
2005, p. 34). Assim, mesmo que os periédicos apresentassem
medidas realizadas em outros paises em relacao aocuidado as criancas
autistas, o contexto politico-social do periodo nao era favoravel
a incorporagio de tais demandas por parte do Estado. Em alguns
casos, as institui¢des filantrépicas assumiram, ao seu modo, as sendas
deixadas pela auséncia estatal.

Autismo na década de 1970

Maria da Gléria Marcondes Gohn (2003, p. 103) nos informa
que “[...] o periodo de 1964-1974 corresponde 4 fase de grande
repressao na sociedade brasileira, imposta pelo regime militar”. Sarah
Escorel (2008, p. 385), ao realizar umasintese do que foram os dez
primeiros anos de ditadura civil-militar, argumenta queo mesmo foi
caracterizado pela “[...] concentragio de renda, o arrocho salarial,
com perda do poder aquisitivo do saldrio minimo, aumento dos
precos, a diminui¢ao da oferta de alimentos e o colapso dos servigos
publicos de transporte ¢ de saude”

Os anos seguintes (1974-1979) sio apontados como marcados
por uma contradi¢ao: de um lado, a emergéncia de um projeto
que visava a liberaliza¢io; de outro lado, o terrorismo de estado
liderado pela “linha dura” militar. (ESCOREL, 2008). O “milagre
econdmico’, vivido nos anos anteriores, foi gradativamente cedendo
espaco para “[...] aumento da inflagio, crescimento da divida externa,

86



SUMARIO

aumento dos pregos, diminui¢ao do poder aquisitivo, diminuigao
da atividade produtiva ¢ florescimento da especulagio financeira.”
(ESCOREL, 2008, p. 387).

Além de esse periodo ser marcado pelas pauperizagio e
precarizagao das condi¢oes de vida da populagio, cada vez mais
urbana e destituida de condi¢oes basicas para a qualidade de vida -
como, por exemplo, acesso a uma infraestrutura sanitdria decente
(DEGENSZAJN, 2005 PONTE; NASCIMENTO, 2010) -,
este foi um momento da histéria do pais em que se manifestar
publicamente “[...] era extremante perigoso” (GOHN, 2003, p. 103).

As baixas condi¢oes de vida afetavam significativamente
a satde da populagio (DEGENSZAJN, 2005), sendo expressas
principalmente no aumento das epidemias ¢ da mortalidade
infantil. Nas palavras de Carlos Fidélis Ponte e Dilene Raimundo
do Nascimento (2010, p. 186), “[...] a 4rea da satde encontrava-se
extremamente fragilizada e com escassas possibilidades de responder
as novas e graves demandas que o modelo de desenvolvimento
econdmico trazia para o setor. Na tentativa de amenizar tal
problematica, Raquel Degenszajn (2005) nos informa que na década
de 1970 foram elaboradas algumas medidas como a criagio dos
INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia
Social). De qualquer modo, a assisténcia em satide no decorrer
desse periodo foi marcada pelo beneficiamento das institui¢oes
privadas, pautada pela 16gica hospitalar (centrada na cura ¢ nio na
prevengio) e pelo atendimento via previdéncia que assistia, ainda
queprecariamente, o trabalhador com carteira assinada, enquanto
deixava desassistido todos os que estavam na informalidade e a
mercé da filantropia. (DEGENSZA]JN, 2005; ESCOREL, 2008).
A légica privatista e hospitalocéntrica do periodo também impactou
significativamente o atendimento voltado  satide mental, uma vez
que se enfatizou a contratagao de leitos psiquidtricos privados para
atender a popula¢io, contribuindo para a expansio nao apenas do
numero de leitos psiquidtricos ofertados por tais institui¢des, mas
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também o poder politico e social das institui¢des psiquidtricas
(PAULIN; TURATO, 2004).

Para melhor visualizarmos a expansio da assisténcia
psiquidtrica de cardter privado no Brasil, compartilhamos os dados
apresentados pela historiadora Yonissa Marmitt Wadi (2009) sobre
a assisténcia psiquidtrica no estado do Parand. De acordo com a
pesquisadora, até a década de 1950 haviam no Parani somente trés
hospitais de atendimento psiquidtrico, com aumento significativo
desse niimero ao longo das décadas de 1960 e 1970. Conforme o
quadro apresentado:

QUADRO 1 - Hospitais Psiquidtricos criados nas décadas de
1960 e 1970 no Parand

Fonte: WADI, Yonissa Marmitt. Uma histdria da loucura no tempo pre-
sente: os caminhos da assisténcia e da reforma psiquidtrica no Es-
tado do Parand. Revista Tempo e Argumento, Floriandpolis, v.
1, n. 1, pp. 68-98, jan./jun. 2009. Disponivel em: http://
www.redalyc.org/pdf/3381/338130370005.pdf. Acesso em: 9
jul. 2017. p. 84.

Conforme nos informa a autora, apesar do aumento no
nimero dos hospitais de carater privado, a segunda metade
da década de 1970 pode ser caracterizada como um periodo
em que emergem as primeiras criticas em relacdo a essas
instituicdes, enfatizando principalmente “[...] os excessos,

88


http://www.redalyc.org/pdf/3381/338130370005.pdf
http://www.redalyc.org/pdf/3381/338130370005.pdf

SUMARIO

abusos e desvios do sistema asilar comandado pela psiquiatria,
apontando a ineficiéncia da assisténcia e o carater privatista
da mesma” (WADI, 2009, p. 84), ainda que tais criticas ndo
questionassem “[...] a prevaléncia da internagdo em grandes
hospitais psiquiatricos eo proprio saber psiquiatrico.” (WADI,
2009, p. 84).

Cabe ainda ressaltarmos que o periodo entre 1975 ¢ 1982
foi marcado por lutas e (re)articulagio dos movimentos sociais,
caracterizando o que Carlos Augusto Valle Evangelista (2004, p. 9)
denominou de “[...] esforco coletivo na constru¢io da democracia
no Brasil” E nesse contexto que se organizam, por exemplo, os
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia, os movimentos
feministas e de mulheres.

Tais elementos sao importantes e talvez ajudem a explicar o
porqué de o numero de pecas jornalisticas abordando o autismo ter
aumentado consideravelmente se comparado as décadas anteriores
(a0 todo 29 ocorréncias encontradas para a década de 1970). Mesmo
com a midia impressa vivenciando a censura prévia, vale ressaltar
esses elementos, uma vez que os discursos sobre o autismo nos jornais
na década de 1970 nao podem ser desvinculados das condigoes de
produgio e recepcao textual.

A temdtica do autismo também esteve inserida num contexto
de pauperizacio da populacio, de precarizagio da assisténcia em
saude, de uma imprensa vigiada e¢ de uma sociedade civil que
tentava se rearticular. E nesse momento que surgem mengdes a
institui¢des voltadas para o atendimento as criangas autistas, que
se discorre sobre as terapias entio empregadas, que se organizam os
primeiros congressos sobre o tema e que emergem debates, ainda
que timidos, entre as teses psicogénicas € cognitivas.

Autismo e novas linguagens: filmes, palestras,
congressos e cursos
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Ao longo da década de 1970, a midia impressa noticiou
as primeiras discussoes acerca do autismo realizadas no Brasil.
A claboragio desse debate teve diferentes linguagens: filmes,
congressos, palestras, cursos e divulgacio de livros.

Uma das primeiras institui¢des a conceder espaco para a
temdtica do autismo foi o Centro de Estudos da Casa de Satdde Dr.
Eiras,quenodia5dejunhode 1970, segundo notadivulgadano Jornal
do Brasil, debateu um filme sobre crescimento e desenvolvimento
da crianga e “autismo infantil”. (O QUE..., 1970, p. 6). Em 31 de
maio de 1978, o periédico fluminense Jornal dos Sports divulgou
a V Semana Cultural desenvolvida pelo Instituto de Medicina e
Reabilitagao, e entre as atividades que compunham a programagio
do evento estavam exibi¢oes de filmes com varias tematicas, entre
elas o autismo. (REABILITACAO..., 1978, p. 12). As informagoes
contidas nas pegasjornalisticas nao nos permitem saber mais detalhes,
como, por exemplo, quem coordenou e participou da programagio,
nem qual o teor do material apresentado e debatido.

Além daexibicaode filmes, palestras também foram promovidas
no periodo. A primeira referéncia de palestra encontrada menciona
a iniciativa da Associagao Brasileira de Neuropsiquiatria Infantil,
Secio Parand, em debater o assunto. Conforme o Didrio do Parand, o
evento, realizado por Jodo Braga, ocorreu no dia 29 de maio de 1973,
na Associa¢ao Médica do Parana. Na ocasiio, o professor fez uma fala
sobre o assunto. (EM POUCAS..., 1973, p. 3).

No estado do Rio de Janeiro, em 1977, o departamento de
cursos daAssociagao Brasileira de Musicoterapia organizou a palestra
Formas de Autismo Infantil, ministrada por Paulo Cezar Muniz, no
conservatdrio brasileiro de musica, no dia 27 de outubro daquele
ano.'%2 (PALESTRAS, 1977, p. 7).

Além dos exemplos acima, destacamos a realizagio, em
1972, do II Congresso Latino-Americano de Psiquiatria Infantil,
realizado na cidade de Araxd, Minas Gerais, dos dias 19 a 23 de
mar¢o de 1972. O evento foi organizado por entidades nacionais
e estrangeiras vinculadas 4 psiquiatria infantil. No Brasil, o
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psiquiatra brasileiro José Raimundo da Silva ficou responsavel pela
coordenagio do evento (CONGRESSO..., 1972a, p. 16).

A discussao proposta pelo congresso estava centralizada
nas psicoses enos desvios de conduta na infincia, ¢ o evento
chegou a reunir cerca de 1.500 profissionais e especialistas. Entre os
participantes do evento estiveram: o entdo ministro da Satde, Rocha
Lagoa; o secretario de satde de Minas Gerais, Fernando Megre
Veloso; e, entre os convidados estrangeiros, também o psiquiatra
francés Cyrille Koupernik, que proferiu, no dia 21 de marco de
1972, a palestra “Patogeniado Autismo Infantil’, abrindo o ciclo
de debates sobre psicoses infantis.!'®> (CONGRESSO..., 1972b, p.
27). Tendo em vista a importancia do congresso, que buscava atrair o
interesse dos médicos para o campo da psiquiatria infantil, o fato de
o autismo ter sido ali debatido nio deixa de demonstrar a existéncia
de profissionais atentos ao assunto.

No final da década, antincio publicado em 27 de setembro de
1979, no jJornal do Brasil, sobre o 2° Curso Integrado de Neurologia
e Psiquiatria, que seria realizado em outubro daquele ano, dava conta
de informar que, entre os temas a serem discutidos, estava o autismo.
(2° CURSO..., 1979, p. 6).

Tendo em vista as nossas fontes de imprensa, argumentamos
que, embora as palestras, congressos e cursos parecam eventos
dispersos, representam um ponto de inflexao: um indicio de que na
formagao e na pratica profissional de muitos médicos brasileiros o
autismo surgia como um tema a ser melhor entendido.

A busca por novos conhecimentos em autismo no Brasil estava
ancorada num contexto em que a visao psicodinimica em relagao
A crianga e A sua saide mental foram enfatizados (ASSUMPCAO
]GNIOR, 1995). Nao por acaso, o livro Autismo e psicose inﬁmtz’llo[‘,
de autoria de Frances Tustin, foi traduzido em 1974, ou seja, apenas
dois anos ap6s a sua publicacao original em inglés (1972).

Um dos primeiros artigos académicos de autoria de
pesquisadores brasileiros sobre autismo foi escrito pelo psiquiatra
Miguel Chalub, que, em 1971, publicou no Jornal Brasileiro
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de Psiquiatria o texto intitulado “Autismo Infantil Precoce”
(ASSUMPCAO JUNIOR, 1995). De acordo com a leitura
desse artigo realizada por Francisco B. Assumpc¢io Junior (1995),
a énfase da andlise estavanos aspectos psicoldgicos do autismo,
embora nio ignorasse as suas bases organicas. Segundo o autor,
essa forma de abordar o tema do autismo estava diretamente
relacionada com a hegemonia da visdo psicodinimica entre os
psiquiatras infantis no Brasil.

Esse embate entre as teses psicogénicas e orginicas marcou
o modo como o conceito apareceu nas paginas dos periédicos. Ao
mesmo tempo que localizamos defini¢ées do autismo enquanto:
um “[...] estado mental caracterizado pela tendénciaem se alhear
do mundo.” (AURELIA, 1974, p. 13) causado por uma caréncia
de afeto; “[...] uma perturbagao afetiva caracterizada pela extrema
introversao.” (ANDERSON, 1975, p. 10); ou ainda uma “sindrome
de privagio” (BARBOSA, 1975, p. 5). Encontramos também
as seguintes defini¢des: “[...] um dos mais misteriosos males do
comportamento.” (E BOM SABER, 1978, p. 5), causado por “[...]
diferencasbioldgicas e bioquimicas.” (ALVAREZ, 1972c, p. 7).

Ao longo da pesquisa, também encontramos publica¢oes que
definiam o autismo como: uma “esquizofrenia precoce” (BARBOSA,
1974, p. 7); uma desordem afetiva “de carter esquizofrénico”
(ANDERSON, 1975, p. 10); ouainda um “[....] tipo de esquizofrenia
que levaa crianca a fechar-se em si mesma desconhecendo o resto do
mundo, 4 excegio dos objetos.” (VENTURA, 1971, p. 8).

Essa pluralidade de debates, com novas linguagens, mesmo
que nao aprofundada nas paginas dos periddicos, diferencia tais
publicacdes em relagio & década anterior. Entretanto, hd um
elemento em comum com o passado: o autismoé apresentado como
uma doenga que insere a crianga na categoria da anormalidade.
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Instituicoes

Ao longo da década de 1970, vérias pegas jornalisticas
abordaram a importincia da familia — leia-se maes — na observagao
do comportamento dos filhos.De acordo com o Jornal do Brasil, as
criangas com disturbios de personalidade “[...] j sao tratadas com
resultados bastante satisfatérios”, sendo, portanto, importante que
“[...] os pais nio sejam os ultimos a perceber” (VENTURA, 1971,
p- 8). Entretanto, fica a seguinte questdo para as fontes: uma vez
constatado que a crianga nao se desenvolve conforme o esperado
para a sua faixa etdria, onde maese pais poderiam obter ajuda?

Uma das possibilidades seria a procura de profissionais com
consultdrios que, conforme Francisco B. Assumpgao Junior (1995,
p- 100), passou a ser nesse periodo o “ganha pao” de muitos médicos
psiquiatras. Outra possibilidade seria buscar ajuda nas comunidades
terapéuticas, por exemplo, a Comunidade Terapéutica Leo Kanner,
em Porto Alegre.

As familias também poderiam procurar auxilio em institui¢oes
de assisténcia,como a Sociedade Pestalozzi do Brasil (fundada na
década de 1930) ou as APAEs (surgidas na década de 1950). Tais
instituicoes nio eram especializadas em autismo, mas sim no
atendimento a criangas diagnosticadas com deficiéncia mental.
Diante dessa lacuna no atendimento ao autista, as institui¢oes
mencionadas acabaram atuando na assisténcia desse publico,
principalmente porque muitas criangas recebiam o diagndstico de
retardo mental.

Em nossa pesquisa nos periddicos da década de 1970,
encontramos referéncia a duas instituigoes que mencionaram
atendimento a crianga autista: o Centro de Tratamento Intensivo
para Criangas com Disturbios de Conduta Grave (CTI) ¢ a Casa
Azul, ambas localizadas na cidade do Rio de Janeiro.

No que diz respeito a primeira instituigao, o Jornal do Brasil
de 18 de setembro de 1971 publicou a matéria intitulada “Uma
casa que ¢ familia’, assinada
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por Mary Ventura. Nesse artigo, foram apresentados a0s
leitores o CTI e as suas praticas de cuidado. Conforme a matéria,
a instituicao foi fundada em 1969 e era vinculada ao Centro de
Estudos e Pesquisas do Excepcional. A proposta era atenderaquelas
criangas que, apesar de possuirem comportamentos considerados
inadequados, nio poderiam ser inseridas na categoria “retardo
mental” (VENTURA, 1971, p. 8).

O CTI atendia, na ocasido, 23 pacientes (entre 3 ¢ 17
anos), contava com uma equipe multidisciplinar composta por 23
funciondrios (médicos, psic6logos, professores etc.) e funcionava
no bairro da Tijuca. A clinica era particular e, como muitas outras
institui¢cdes privadas do periodo, contava com “[...] convénios com
caixas beneficentes (Banco do Brasil, Exército, Marinha, etc.), com
excegio do INPS[...]” (VENTURA, 1971, p. 8).

Chama a atengio a proposta de tratamento da institui¢ao: o
afastamento da crianga em relagao A familia, podendo maes e pais
as visitarem apenas nos finais desemana. Esse isolamento deveria
acontecer a0 menos nos primeiros 20 dias, pois a intensa convivéncia
colaboraria, na percep¢ao da equipe, na elaboragio do diagndstico e
naaplicacio de préticas que poderiam transformar o comportamento
inadequado da crianga. Os familiares também recebiam atengao: “O
trabalho junto aos pais ¢ também sistemdtico e visa superar a maior
dificuldade: relaciond-los com os filhos” (VENTURA, 1971, p. 8).

Embora nao fosse uma institui¢ao voltada exclusivamente para
o atendimento A crianga autista, a clinica também acolhia os casos,
citando como exemplo o caso Luisinho, um menino de dois anos
e meio que passou por dois anos de tratamento em tempo integral
na CTI e que, conforme as representantes da instituicio, obteve
melhoras com o método praticado na instituicao.

No dia 10 de outubro de 1978, o Jornal do Brasil apresentou
uma entrevista realizada com quatro representantes da institui¢ao
Casa Azul, fundada em1978 e localizada na Gévea, bairro da Zona
Sul do municipio do Rio de Janeiro. O espago foi apresentado pelo
periddico como a primeira instituicio voltada ao atendimento
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integral da crianca autista. Conforme a descricio de uma das
entrevistadas, “A Casa Azul partiu da experiéncia de algumas de nés
na Escola Ortogénica de Bruno Bettelhein [sic], em Chicago; em
Bonneivil [sic], com Muad acreditamos que a escrita correta seja
Bonneuil, fazendo referéncia & Ecole expérimentale deBonneuil-
sur-Marne, uma escola criada em 1969 pelos psicanalistas Maud
Mannoni e Robert Mannonni e Laborde: na Franga e nos centros
Boddaert, na Holanda” (AZEVEDO, 1978, p. 4).

Asentrevistadas criticaram o fato de que os pediatras brasileiros
davam muita énfase ao cardter orgnico de alguns problemas que
acometiam as criangas, além de dedicarem aten¢io exclusivamente as
maies e nio a familia como um todo. Ao descreverem o atendimento
prestado pela institui¢ao, as representantes da Casa Azul fazem a

seguinte descri¢io:
Todos os aspectos da crianga sdo vistos como um todo.
Das quatro psic6logas da equipe, duas atendem as familias,
uma ¢ psicoterapeuta ¢ a quarta desempenha fungio
de imago. Hé4 técnicos contratados, como supervisora,
logopedista, professor de natacio, de educacio fisica e
os auxiliares [...]. [...] tem psicoterapia de base analitica
didria, psicomotricidade, pintura, modelagem, musica,
jardinagem, atividadespsicopedagégicas de socializagio e
semiologia do corpo. H4 também atendimento as familias

quando elas solicitam (AZEVEDO, 1978, p. 4).

Além das instituicoes mencionadas, cabe citar o Centro de
Estudos de Modificagio do Comportamento (CEMOE), vinculado
a Pontificia Universidade Catélica (PUC) do Rio de Janeiro.
Bernard Rangé, Claudia Morais Rego Santos ¢ Vanessa Pereira Leite
coordenavam o grupo que empregava terapias comportamentais para
o tratamento de males como baixo desempenho em exames devido
a ansiedade, vicios alimentares, autismo, entre outros. Em relagio ao
autismo, as terapias comportamentais foram aplicadasem umamenina
de seis anos de idade diagnosticada autista. Ao observarem que a
crianga ndo se comunicava verbalmente, os terapeutas se recusaram
a atender “[...] a qualquer pedido nao verbal. Obrigando também a
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paciente a se manter atenta [...]. [...] quando a menina respondia aos
estimulos era recompensada com balas” (CENTRO..., 1972, p. 34).

O autismo, a familia e a mie

Ritade Cassia ViannaRosa (2009),a0 estudarasrepresentacoes
de génerona midia impressa do municipio de Juiz de Fora, Minas
Gerais, a0 longo do periodo de 1964 a 1975, observou que na década
de 1970 houve uma maior énfase dos jornais nos temas relacionados
a familia. O principal foco estava na chamada “crise da familia”
diante dos avan¢os da modernidade. A mulher era apontada como
o principal elemento de sustentagao do modelo familiar burgués, e
as matérias enfatizavam seu papel na “paz familiar”, entendida como
tranquilidade e bem-estar do homem no ambiente doméstico.

Os resultados apresentados pela autora sao, em alguns pontos,
semelhantes aqueles proporcionados por nossas fontes. Num
periodo em que nada se fala acerca das obriga¢oes do Estado em
relacio 4 satde e a educagao das criangas, a responsabilidade no que
diz respeito a elas ficou a cargo exclusivamente da familia, sobretudo
das maes. A estas cabia ofertar um ambiente saudavel aos menores,
observando qualquer sinal de alteragio no desenvolvimento infantil.
A satide mental, a deficiéncia e a doenga eram questoes da familia e,
portanto, deveriam ser resolvidas pela mesma.

Além disso, a incorporagio das teses psicodinimicas para
analisar as questdes referentes 4 satide mental da crianga colaborou
para enfatizar o papel da mae no desenvolvimento emocional da
crianga. (ASSUMP(;AO JUNIOR, 1995). Issoporque se acreditava
que os problemas de comportamento infantil estavam diretamente
relacionados com desordens familiares ¢ falta de educacio. Em
outras palavras, familias doentes e desestruturadas geravam criancas
igualmente doentes.

E evidente a énfase dada is mies por determinados discursos
psiquidtricos — seja para absolvé- la seja para culpa-la. Tal enfoque
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ultrapassou o circulo académico para se fazerem presentes nas
paginas dos jornais.

No dia 3 de fevereiro de 1974, o Jornal do Brasil divulgou, na
coluna “Comportamento’, a matéria intitulada “Crianca: retrato
da familia” Nela, discutiu-se os problemas e frustagdes que uma mé
educagio poderia causar as criancas. As primeiras palavras do artigo
afirmavam: “Se nao ¢ exatamente uma crise, ¢ alguma coisa parecida,
pela qual a familia estd passando.” (AURELIA, 1974, p. 13). Em
seguida, o texto vaticinou: “[...] gente criada sem o amor dos pais ¢
quase sempre gente deformada” (AURELIA, 1974, p. 13). Assim, o
argumento se fazia expresso: uma educagio repressiva, uma familia
desestruturada e pais ausentes podem colaborar no surgimento de
patologias de cunho emocional.

Embora mencione a importincia da presenca do pai ¢ da
mie, a énfase do texto estd na mulher. H4 um reconhecimento das
mudancas que afetaram o papel desempenhado socialmente por
elas, embora haja uma acentuagio no fato de que amulher deve, antes
de tudo, ser mae. Dessa forma, lemos no texto escrito por Carmen
Aurelia (1974, p. 13): “A mie de ontem era prisioneira no lar,
condenada as prendas domésticas. Hoje as coisas mudaram. Ela hoje
¢ mae, dona-de-casa, motorista, trabalha, estuda e nao pode ficar 24
horas por dia em casa”. A autora argumentou que o bom exercicio
da maternidade nio estava necessariamente relacionado com o
tempo destinado aos filhos, mas na sua qualidade, enfatizando que,
apesar das novas atribui¢oes femininas, estas nao deveriam esquecer
asobriga¢oes do ser mae, principalmente nos primeiros trés meses
de vida. Apds isso, a autora afirma que “[...] a mae pode voltar as
atividades normais, conservando, como tarefas suas, a amamentagao
¢ o banho.” (AURELIA, 1974, p. 13). Para embasar suas ideias,
Aurelia (1974, p. 13) mencionava as teorias do vinculo de René
Spitz para argumentar que a auséncia materna poderia gerar alguns
problemas de ordem emocional, como, por exemplo, o autismo.

A coluna “Didrio Feminino”, publicada no Didrio de
Pernambuco e assinadapor Zenaide Barbosa, contém informagoes
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que nos ajudam a entender como os periddicos trataram a relagao
entre autismo e maternidade no periodo. No dia 22 de agosto
de 1974, a matéria sob o titulo “Cachorro cura” apresentava os
resultados de um estudo realizado na Universidade de Ohio em que
se utilizaram cachorros como meio de melhorar a sociabilidade dos
pacientes autistas. O texto encerrou com a seguinte sentenga: “O
cachorro dé-lhes [aos jovens portadores de autismo] a forma de amor
indispensédvel ao ‘contato’ que seus semelhantes ndo conseguiram
estabelecer com eles.” (BARBOSA, 1974, p. 7), dando a entender
que os autistas eram pessoas carentes de amor e de carinho familiar.

Em outro momento, em 10 de janeiro de 1975, a coluna
“Diario Feminino” volta a abordar o tema do autismo e a relaciona-lo
com patologias derivadas da auséncia de amor e de afeto. No texto
intitulado “Corpo: escravo da mente’, discutiu- se como as mudancas
provocadas pelo desenvolvimento das cidades tem colaborado para o
aumento de doengas de ordem emocional. Ao falar dos problemas de
saude mental, a autora fez uma lista, por faixa etdria, dos problemas a
que determinados sujeitos estavam vulnerdveis. Ao falar das criancas,
fez a seguinte descrigao:

A crianca de tenra idade, depende do carinho e cuidado
da mae, para o desenvolvimento normal, caso contrério
ocorre a “sindrome de privagio” manifesta sob a forma
de retardamento, autismo ou complicagbes mais
dificeis de cura. O padrio de vida nos paises de maior
desenvolvimento, aumento no nimero destas privagoes.

(BARBOSA, 1975, p.5).

Embora niao mencione as razdes da associagio entre
desenvolvimento e privagdes emocionais, podemosler nasentrelinhas
que tal relagao estd no papel desempenhado por tais mulheres,
principalmente na sua atuagao no mercado formalde trabalho, o que
afastaria as mulheres do espago doméstico, “privando” as criancas do
“cuidado” e do “carinho” das maes.

Uma tltima publicagio ¢ encontrada na coluna “Didrio
Feminino”, no dia 12 de novembro de 1978. O texto “Crianca
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anormal: melhor em casa” apresentavauma sintese de uma entrevista
cedida por Andreas Rett, em que este mencionou que a crianca
autista poderia ter um desenvolvimento melhor permanecendo
junto com a familia. (BARBOSA, 1978, p. 2). Num contexto em
que a institucionalizacdo de criangas era uma pratica recorrente,
a publica¢io de tal matéria nio deixa de apresentar um cardter
inovador e de contesta¢ao de tal modelo.

Se a coluna “Didrio Feminino” apresentava uma perspectiva
conservadora em relagio a mulher/mae de autista, nao podemos
ignorar a sequéncia de textos, publicados no caderno “Medicina
para todos’, do Didrio de Pernambuco. Assinadospor Walter Alvarez
(1972a, 1972b, 1972c¢), os artigos denominados “Autismo Infantil”
foram publicados em trés edigdes, nos dias 28 ¢ 31 de maio e 2 de
junho de 1972. Neles, Alvarez (1972a, 1972b, 1972c) apresentou
os estudos realizados por Leo Kanner e Bernard Rimland,
diferenciando o autismo da esquizofrenia. Tendo em vista as fontes
aquianalisadas, podemosdizer que foia primeiramengao ao trabalho
desenvolvido pelo psicélogo estadunidense Bernard Rimland, além
de ser o pioneiro a apresentar o que poderfamos chamar de primeira
“visdo positiva” do autismo. Nas palavras do colunista,

De acéordo [sic] com o Dr. Rimland, a crianga autista ¢
muito comumente capaz de andar, subir escadas e exercer
outras atividades fisicas com consideraveis e mesmo maior
abilidade [sic] que uma crian¢a em tudo normal. E mais;
essas criangas sio a miido dotadas de notdrio talento para
musica e matematica, e possuem boa meméria.

Outra observagio animadora para os pais de criancas
autistas: “Ao passo que a crianga retardada nao tem cura, as
autistas em alguns casos se recuperam e em outros se saem
da melhor maneira em testes de inteligéncia e nos estudos
escolares a medida que passam os anos” (ALVAREZ,
1972b, p. 8).

No que diz respeito a relagao entre autismo e maternidade,
Walter Alvarez (1972c, p. 7) fala da critica de Bernard Rimland

no que diz respeito as teses psicogénicas, € menciona que as causas
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do autismo eram de origem “bioquimica” e “biolégica”. Conforme

€Xpresso no artigo,

E com satisfacio que anoto que o Dr. Rimland contraria
frontalmente aquilo que antigamente se ensinava e era a
crenga dos psiquiatras, de que o autismo era resultante
do desejo da mie de que a crianga nio existisse. H4 tanto
erro nessa teoria como atribuir a [sic] mie de uma crianga
com diabetess a culpa dessa doenga, por lhe ter rejeitado
emocionalmente. Ainda bem que os cientistas comegam
a compreender como as anormalidades quimicas no
organismo de uma pessoa podem afetar o seu sistema

nervoso e satde fisica. (ALVAREZ, 1972c, p. 7).

As representagdes em torno da relagio entre autismo e
maternidade precisam ser lidas no seu contexto de produ¢ao: uma
psiquiatria cada vez mais influenciada pelas teorias psicodinimicas.
De acordo com Assumpgio Junior (1995)na década de 1970, cresce
no Brasil o nimero de consultdrios psiquidtricos e as chamadas
Comunidades Terapéuticas. Conforme o autor, pouca atengao foi
atribuida “[...] as grandes patologias como a deficiéncia mental e as
grandes psicoses ficam assim restritas as institui¢oes de pais e hospitais
psiquidtricos.”{ASSUMPCAOQ JUNIOR, 1995, p. 101). Entretanto,
na contramao desse movimento, o autor nos informa que o autismo
infantil “[...] passa a sustentar os consultérios psicoterdpicos por
longo tempo, numa nitida influéncia e predominio das tendéncias
psicogenéticas dentro de uma especialidade ainda mal estruturada
sob o ponto de vista nosografico e terapéutico.” (ASSUMPCAO
JUNIOR, 1995, p. 101).

Além desse momento de discussdes sobre a satide mental no
Brasil, nao podemos desconsiderar a preocupagio com a “crise da
familia” e a inquietagao de setores da sociedade em pacificd-la, numa
tentativa de incorporar as inova¢des impostas pela modernidade -
o trabalho formal feminino e o surgimento e a comercializagao da
pilula anticoncepcional, por exemplo — com os valores tradicionais
expressos no cuidado das criangas, e na responsabilidade feminina
perante a manuten¢ao do casamento. Sendo assim, quando as pegas
jornalisticas apresentavam o autismo como uma patologia oriunda da
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caréncia afetiva, da falta deamor, entre outros, os “dedos acusadores”
— para lembrarmos as palavras de Leo Kanner — estavam apoiados
em préticas discursivas que defendiam a maternidade compulséria
conforme os ditames do saber médico. Apesar de Bruno Bettelheim
naoser, nesse momento, popular no Brasil tal qual era em outros
paises, observamos que o terreno estava preparado para que a triade
autismo, maternidade e culpa também vingasse em solo brasileiro.
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CAPITULO 4

O DESPERTAR DO ATIVISMO
MATERNO A PARTIR DA DECADA DE
1980

Era preciso nomed-la, reconhecé-la e compreender em que
circunstincias, nem sempre evidentes, ela foiespoliada em sua
relagdo oficial com o mundo masculino. Explovada néo por
falta de presenga, mas exatamente em fungio desta presenga.
(Mary Del Priore)

A histéria do autismo ¢, também, a histéria das maes dos
autistas. Elas estavam presentes desde as primeiras observagoes
realizadas por Leo Kanner, inclusive possibilitando muitas de suas
observagoes (DONVAN; ZUCKER, 2017). Liestavam, alvo do
olhar publico, quando Bruno Bettelheim dizia para todos os que
quisessem ouvi-lo — ¢, infelizmente, muitos queriam — que o autismo
era uma patologia de ordem emocional que se desenvolvia a partir da
certeza, por parte das criangas, de que um dos pais (com énfase nas
maes) desejaria que elas nunca tivessem nascido.

Os discursos sobre a mae-geladeira repercutiram também no
Brasil. A partir da década de 1950, surgem, ainda que timidamente,
algumas matérias e notas nos periédicos acerca do tema. Conforme
explicitado no “Capitulo 37, ainda que as pegas jornalisticas
citassem as mies e as criangas autistas, até a década de 1980 suas
vozes eram obliteradas nos discursos produzidos pelos periédicos.
A autobiografia de Cleusa Barbosa Szabo (1988), nio obstante
aborde a experiéncia de ser mae de uma crianga autista diagnosticada
na década de 1970, ¢ uma fonte produzida no decorrer da década
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de 1980. A perspectiva das maes, até o momento citado, era
desconhecida.

Irene Rizzini (2011) fez uma reflexao que julgamos pertinente
para o nosso trabalho. A autora, ao escrever sobre a histéria das
politicas publicas para a infAncia no Brasil, argumenta que a auséncia
de registros das vozes das criangas expressa a marginalidade desses
sujeitos. Cabe lembrarmos que, nao raro, elas foram inseridas no
“[...] grupo dos ‘desvalidos’ (de menos valia para a sociedade) [...]”
(RIZZINTI, 2011, p. 15). Seu siléncio era o pilar de sustentagio dos
discursos cientificos de médicos, juristas, pedagogos, enfim, daqueles
que a elas se dedicavam. No que diz respeito a histéria do autismo no
Brasil, nas primeiras décadas (1950 a 1970), houve

um silenciamento das vozes das mies de autistas e dos(as)
seus(suas) filhos(as) em favor do saber médico, tornando-os tinicos
sujeitos dessa histdria.

Por sua vez, maes de criangas e adultos autistas s6 “existiam”
discursivamente no “abrigo precdrio das palavras” (FOUCAULT,
2003, p. 208) da midia impressa e do saber/poder médico. Palavras
que revelavam a sua existéncia, mas que nio possibilitavam a
expressao dos seus pontos de vista. Nio podemos ignorar que o
apagamento das vozes “infames” — termo emprestado de Foucault
(2003) - também esteve presente na historiografia.

Maria Izilda Santos de Matos (2013) nos lembra que os
campos historiograficos da Hist6ria das Mulheres e das Relagoes de
Género emergiram no Brasil ao longo das décadas de 1970 e 1980,
focando na temdtica do trabalho fabril. De acordo com a autora,
mesmo com os governos militares “[...] (1964-84), as mulheres
‘entraram em cena’ ¢ se tornaram visiveis ocupando espagos sociais e
poh’ticos, com destaque para a sua presenga nos movimentos sociais,
na luta contra a carestia ¢ pela anistia politica” (MATOS, 2013, p.
6), o que colaborou para que as mesmas chamassem a atengao de
historiadoras e historiadores, que as reconheceram como sujeitos
sociais e histdricos.

103



SUMARIO

Além disso, as mudancas conceituais ¢ metodoldgicas que
ocorriam no campo da Histéria naquele periodo favoreceram a
critica de visdes universalistas, a0 mesmo tempo que permitiram
que outros objetos e temdticas ganhas sem visibilidade. Entre estas
estavam as experiéncias femininas em diversos ambitos: no trabalho,
no cotidiano, nas relagoes familiares, entre outros. “Nos anos 1990
e inicios da primeira década do século XXI [...].” (MATQOS, 2013,
p- 8), houve um crescimento do campo, proporcionando “[...] novas
indagagdes, renovagiao temdtica e metodoldgica possibilitando
a amplia¢io do significado histérico com a descoberta de temas,
documentos/fontes, temporalidades e estratégias de pesquisa’
(MATOS, 2013, p. 8). A pesquisadora relata a importincia da
publicagao, em 1990, na revista Educagio ¢ Realidade, do artigo
de Joan Scott, “Género, uma categoria util de andlise histérica’,
acrescentando uma importante ferramenta que, por sua vez,
colaborou para o refinamento do campo.

Os campos da Histéria das Mulheres e das Relagoes
de Género deram conta de visibilizar e desvelar poderes que
normatizavam as relagées sociais. Entretanto, hi outros que
necessitam de maiores cuidados, como a histéria das maes de
criancas com deficiéncia — e aqui destaco o autismo. Essassio
histérias a serem construidas.

De acordo com Garland-Thomson (2002), a temdtica da
deficiéncia carece de um olhar atento das pesquisadoras feministas,
uma vez que assuntos consagrados dentro dos Estudos Feministas
e das Relagoes de Género — tais quais a tecnologia reprodutiva,
as leituras sociais do corpo, as relagdes de opressio e a ética do
cuidado - ampliam-se com a inser¢io do sistema capacidade/
deficiéncia (ability/disability), possibilitando novas ferramentas
para entendermos a complexidade da diversidade cultural. Género
e deficiéncia sao conceitos que podem auxiliar na observagao de
vérios fendmenos humanos, entre eles ser mae de uma crianga com
deficiéncia.
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Da mesma forma que a categoria deficiéncia coloca novas
questdes paraas pesquisas feministas, Jordynn Jack (2012) argumenta
que olhar as questoes feministas a partir do autismo abre novas
possibilidades sobre 0 modo como a linguagem, a sociabilidade ¢ a
cultura interferem no género. Jack (2012, 2014) afirma que, sendo
o autismo uma condi¢io neuroldgica que demonstra a diversidade
entre seres humanos (diversidade essa inclusive cerebral), além de
colocar em cenaos discursos acerca da adaptagio/normalizacio (que
refletem nos papeis de género atribuidos e representados por esses
sujeitos), também defende que a propria histéria do autismo pode
ser compreendida como uma narrativa generificada.

Sejaa partir da compreensao do autismo como uma deficiéncia
(tal qual defendido na lei Berenice Piana), seja como uma das
diversas formas de ser e estar no mundo, autismo e género sao uma
articulagio necessdria para a compreensao dos discursos construidos
acerca das maes de autistas, assim como suas respostas em relagao as
imagens que coletivamente dela se faziam.

No que diz respeito & maternidade, Cristina Maria Teixeira
Stevens (2005, p. 42) escreveu que a mesma “[...] é um dos pilares
que sustentam o patriarcado ¢ também um componente inaliendvel
da identidade feminina — a maternidade ¢, a0 mesmo tempo, um
locus de poder e opressao, auto realizacio e sacrificio, reveréncia e
desvaloriza¢ao”. Tendo em vista a importincia da questio para as
mulheres, sendo inclusive uma das principais pautas histéricas dos
movimentos feministas, a autora chama aaten¢io para duas questoes:
1) a auséncia de estudos realizados por pesquisadoras que tenham
em vista o tema da maternidade; € 2) a escuta das maes como um
mecanismo de dessacralizagio ¢ desnaturalizacio da maternidade,
sendo que esta pode ser vivenciada e interpretada de varios modos.
A deficiéncia (seja ela congénita, hereditdria ou adquirida) colabora
na percepgao acerca da maternidade em termos tanto psicolégicos
como sociais (GARDQOU, 2015; SILVA, 2012).

O impacto da deficiéncia na familia tem relagao tanto com a
deficiéncia emsi (tipo de deficiéncia e graus de “comprometimento”)
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quanto com questdes sociais ¢ culturais. Entretanto, hd em comum
o fato de ela ser considerada um evento inesperado e, num primeiro
momento, vista pelos familiares como uma “agressio” cometida
contra eles: por Deus, pelo destino etc. (GARDOU, 2015). Assim, o
nascimento de uma crian¢a com deficiéncia retira da familia o sonho
do filho “normal’, considerado o “simbolo da felicidade conjugal’, e
as idealiza¢oes em relagao aquela crianca para inseri-la num mundo
de incertezas acerca do futuro.

Tendo em vista tais questdes, a maternidade que buscamos
entender e apresentar ¢ aquela vivida por mulheres que, diante da
maternidade, se viram perante o desafio de cuidar de uma crianga
diagnosticada com autismo e, a partir de entdo, fizeram das
adversidades um estimulo para viver a experiéncia da maternidade
na esfera politica. Nesse sentido, se faz importante a defini¢ao de
mae-ativista elaborada por Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014,
p-42), que define tal conceito como a transformagio da maternidade
em um ato politico que “[...] envolve largo processo de expertise
politica, aprendizagem de termos médicos, técnicos, legislativos e
juridicos, assim como de trAimites burocriticos e negociagoes junto
a vereadores, deputados, senadores e ministros” Na percep¢ao de
Nunes (2014), a mae-ativista ¢ aquela que reivindica direitos nio
apenas para seus filhos, mas para todos.

Como fio condutor desse capitulo, elegemos um conjunto de
cartas publicadas principalmente no periddico Jornal do Brasil. Sao,
ao todo, 13 cartas enviadas, conforme expresso no quadro a seguir:
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QUADRO 2 - Cartas publicadas no Jornal do Brasil na déca-

da de 1980 sobre o tema autismo

Fonte: A autora.

Dialogamos ora com outras pecas jornalisticas ora com outras
fontes encontradas no processo de pesquisa: autobiografias, jornais
produzidos pelas associagdes, entre outros.

Conceder entrevistas, enviar cartas aos jornais e elaborar
autobiografias significa inserir-se em disputas discursivas ¢ de
memdria: no jogo entre o que lembrar ¢ o que escrever, maes e pais
narram a si mesmos, dispondo-se a elaborar uma cena na qual as suas
vozes ¢ pontos de vista fossem passiveis de escuta, o que ndo era
possivel até a década de 1980.

Essa fala visou nao apenas uma defesa em um tribunal
construido paraincrimind-las como maes pouco amorosas e afetuosas
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(tal qual feito por Bruno Bettelheim e muitos outros), mas também
um posicionamento nas discussoes acerca do autismo: nio eram
experts, mas possufam conhecimentos e queriam compartilha-los.
Reconheciam, portanto, aquilo que os profissionais e pesquisadores
temem fazer: aceitar o lugar de sua fala, sendo o “relato de si” uma
inser¢ao (em certa medida consciente) nas disputas de poder acerca
do autismo. Suas memorias individuais (publicizadas) passam a
contar nao somente a trajetoria de um sujeito, mas a de muitos que,
por razdes distintas, nao puderam fazer da escrita um instrumento
politico e de constru¢io de memdrias.

Antes de apresentarmos uma analise dos principais contetdos
das cartas —o conceito de autismo, a (auséncia de) assisténcia aos
autistas ¢ a mobiliza¢io para a criagio das primeiras associagoes
—, faremos uma discussio sobre ativismomaterno, a¢oes coletivas
e advocacy. Tais questdes nortearam a andlise das fontes aqui
apresentadas.

ATIVISMO MATERNO, ACOES COLETIVAS E
ADVOCACY

O ativismo materno estd diretamente relacionado com
aquilo que James M. Jasper (1998) denominou de “emogdes nos
movimentos sociais”. Na perspectiva desse autor, tanto os protestos
como os movimentos sociais sao permeados por emogdes ¢ afetos,
sendo a propria acio coletiva geradora de determinadas emogdes.
Os sentimentos que movem a a¢ao e¢ que sao gerados por elas
variam de acordo com diversos fatores: o grupo que age, suas
motivagoes, a pauta do conflito, o contexto politico e social etc.
Entre os sentimentos e emocgoes, podemos citar, a guisa de exemplo,
araiva, o medo, a solidariedade, a esperanga e o pertencimento a um
determinado grupo.

Ao olharmos para as emogdes que permeiam os grupos,
podemos entender porque determinados individuos optam, ou nao,
por participar de certos protestos e coletivos e, uma vez decidido
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integré-los, compreender os motivos que os fazem permanecer
(elaboragio de lagos afetivos com outros participantes, sentimentos
afetivos com a institui¢do ¢ as pessoas que a compdem etc.).

Alberto Melucci (1989, 1994, 1999) defende que os atores
que se envolvem em agdes coletivas também estao em busca da
elaboragao de redes de solidariedade ¢ identidade. Um exemplo pode
ser dado a partir do nosso objeto de estudo: uma vez que a questao
da deficiéncia (e, no caso da discussio proposta, o ser mae de uma
crianga com deficiéncia e atuar na conquista de direitos para seus/suas
filhos/as) nao ¢é uma questio exclusivamente econémica ou politica
— embora o elevado custo das terapias, as condi¢oes financeiras da
familia e a auséncia de politicas publicas sejam questoes importantes.

Nesse sentido, Alberto Melucci (1989, p. 54) argumenta —
pensando principalmente nos movimentos sociais surgidos por volta
da década de 1980 - que esses movimentos “[...] contestam a légica
do sistema nos campos culturais e na vida cotidiana das pessoas” E
isso faz com que defenda esses grupos (surgidos no que ele chama de
“sociedades pds-industriais”) como espécies de “profetas”, cuja “...]
funcao é revelar os projetos, anunciar para a sociedade que existe um
problema fundamental numa dada drea” (MELUCCI, 1989, p. 59).
Nesse ponto, torna-se importante estabelecer uma diferenciagao
entre acio coletiva ¢ movimentos sociais, tal qual entendido pelo
autor. Assim, Melucci (1999, p. 99) define que a agio coletiva se

caracteriza por

[...] um conjunto de comportamentos conflituosos dentro
de um sistema social. Ela envolve a luta entre dois atores
coletivos. Cada um definido por uma solidariedade
especifica que se enfrentam por apropriagao da distribuicio
dos valores ou recursos sociais. A agio coletiva também
compreende todas as condutas que violam as normas
institucionalizadas em papéis, transbordando as regras do
sistemna politico e/ou atacando a estrutura das relagoes de
classe de uma certa sociedade.

A agio coletiva, tal qual é apresentada pelo soci6logo italiano,
nao ¢ nem um dado, nem uma unidade, mas sim uma constru¢ao

social, um produto dos atores coletivos que, conforme entende,
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sao capazes de se auto definirem e definirem seu campo de atuagao
(obviamente, considerando aqui suas limitagdes e possibilidades)no
processo de didlogo e interagio com os outros. Por isso, para a
compreensiodas a¢oes coletivas, sao importantes para o socidlogo as
nogoes de solidariedade e de conflito.

No que diz respeito a elaboragio, a verbalizagio do conflito
e a construgdo das redes de solidariedade em autismo, julgamos
pertinente a definicio de advocacy, tal como o termo ¢ apresentado
por Marlene Libardoni (2000). Para a autora, o termo faz referéncia
ao ato de defender e de argumentar em prol de uma causa.

Advocacy ¢ uma forma de agao coletiva que visa colocar na
esfera publica questdes consideradas pertinentes e importantes para
os grupos que advogam. Rennan Lanna Martins Mafra (2014), ao
discorrer sobre o tema, apontou que as a¢oes de advocacy possuem:
uma “dimensdo comunicativa’, tendo em vista que a proposta
¢ sempre convencer grupos ¢ pessoas sobre a pertinéncia e a
importincia da causa colocada em questao; uma “dimensao técnica
e competente’, pois ¢ necessdrio para os grupos que advogam a
aquisicao de expertise para melhor advogarem; e uma “dimensao
politica’, umavez que, além de possuirem um aspecto representativo,
os grupos de advocacy possuem como objetivo a ocupagio dos
espacos (mididticos, sociais e politicos).

DEFINI(;()ES FAMILIARES SOBRE O AUTISMO

A primeira carta que encontramos em nossa pesquisa foi
publicada Jornal do Brasil, no dia 31 de outubro de 1983. Sua autora
era Sonia Alves de Souza Rocha, mae de Angela.

A carta citada ¢ composta por 57 linhas divididas em trés
pardgrafos nos quais a autora: 1) aborda uma descri¢iao do autismo
e seus sintomas; 2) relata que sua filha ¢ autista e menciona que o
diagnéstico s6 veio depois de assistir ao filme Meu filho, meu mundo,
que a levou a procurar o Institute for Child Bahavior Research e
a conseguir uma consulta com Bernard Rimland; e 3) sobre a
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precariedade do atendimento as criangas com deficiéncia, além de
convidar outros familiares de autistas a entrarem em contato para
que juntos pudessem elaborar uma institui¢ao cujo foco fosse a
pesquisa e o cuidado aos autistas “[...] para o bem de nossos filhos.”
(ROCHA, 1983, p. 10).

Quando Sonia escreveu essa carta, sua constante busca para
um melhor entendimento do que ocorria com sua filha teve um
desfecho inusitado. Foi assistindo a um filme na televisio que, pela
primeira vez, puderam nomear os sintomas da crianga: tratava-se de
autismo.

Meu filbo, meu mundo

Sonia assim escreveu na carta publicada em 31 de outubro

de 1983, no Jornal do Brasil:

Eu tenho a infelicidade de ter uma filha autista, cujo mal
s6 foi diagnosticado ao ver o filme acima mencionado
[Meu filho, meu mundo], o que me levou a contactar
o Dr. Rimland do Institute Child Behavior Research,
maior autoridade no assunto, que me forneceu literatura
€ orientagao para otratamento, que exige inclusive controle

do metabolismo. (ROCHA, 1983, p. 10).

Pedro Paulo Rocha, marido de Sé6nia, descreveu da seguinte
forma o momento em que imaginaram a possibilidade de Angela ser

autista:
[...] desavisado, eu passo na frente do aparelho de televisio
¢, de relance, observo uma cena que me ¢ familiar: um
garotinho se balan¢ando ritmicamente, como um péndulo,
para frente e para trds, com um olhar perdido no espaco.
Paro e observo surpreso que o menino ator encena as
mesmas estereotipias, os mesmos sintomas que ja conhecia
em Angela. Chamei Sonia e assistimos emocionados ao
restante do filme Meu filbo, men mundo (Son Rise, no

original). (ROCHA, 1991, p. 69).

Son-Rise: a miracle of love — em portugués Meu filho, meu
mundo — foralancado em 1979, nos Estados Unidos, dirigido por
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Glenn Jordan. O filme narra a histéria de uma familia cujo filho mais
novo ¢ diagnosticado autista. Diante das perspectivas desanimadoras
apresentadas pelos médicos, e embasados na crenca de que seu filho
Raun Kaufman poderia se desenvolver, o casal Samahria e Barry
Kaufman criou, na década de 1970, o que atualmente ¢ conhecido
como método educacional Soz-Rise (que inspira o titulo original do
filme, em inglés).

De acordo com nossa pesquisa, afirmamos que Mex filho, meu
mundo naoimpactou somente o casal Sonia e Pedro Rocha, mas toda
uma geragio de familiares que tinha pouco acesso a informagoes
sobre o autismo. Ainda hoje,muitos sites de associacoes de maes
e pais de autistas indicam o referido filmecomo material de apoio
aqueles que comegam a conhecer o assunto. No caso da familia de
Angela, entdo com oito anos, o filme foi o gatilho para que eles
desenvolvessem “4nimo novo” (ROCHA, 1991, p-70) e procurassem
ajuda para confirmar, ou nio, as suas suspeitas.

No que diz respeito a década de 1980, a grande aceitagio de
Meu filho, meu mundo por parte do publico fez com que a emissora
Rede Globo o reprisasse diversas vezes naquele decénio. De acordo
com o Jornal do Brasil de 11 de abril de 1980, o filme era inédito
na televisao e passaria no dia 12 de abril, as 21h10min, no canal 4.
Chamamos a atengao para a seguinte descri¢ao feita pelo periédico:
“[...] inédito na televisio, tem um tema que mal aproveitado pode se
tornarxaroposo [...].”" (TELEVISAO, 1980a, p. 11).

No dia 27 de abril de 1980, o antncio da reprise apresentou
maiores detalhes sobre a obra, inclusive uma breve defini¢io do

autismo:

Drama em torno das provacoes de um casal com um
filho cagula que sofre de autismo - doenga caracterizada
pelo desligamento da realidade exteriore criagio mental
de um mundo autdnomo - Meu Filho... Meu Mundo
sensibilizou de tal forma o publico feminino, quando de
sua estreia semana passada, que a TV Globo volta a reprisa-
lo, atendendo a grande nimero de cartas (TELEVISAO,
1980b, p. 5).
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Em 11 de maio de 1980, o “Caderno B” do Jornal do Brasil
publicou a seguinte nota: “E impressionante o sucesso que faz um
filme que nio seja apenas um mero exercicio de violéncia, terror
ou sobre o nada. A Globo sentiu isso ¢ teve até que reprisar a
produgio americana que focaliza o autismo” (DUTRA, 1980, p. 9),
repetindo-o as 16hrs, no dia 27 de abril de 1980.

Meu filho, men mundo representa um marco para virios
familiares ¢ mesmo para o conhecimento da populagio (inclusive
profissionais da satide) sobre o autismo. Fitima Gongalves Cavalcante
(2003), em entrevista com mies fundadoras da AMA (Associagio de
Amigos do Autista), informa que o filme foi a primeira obra assistida
por Marisa sobre o tema do autismo e que “[...] Marli também assistiu
a0 ‘Meu filho, meu mundo’ que gerou nela falsas expectativas.”
(CAVALCANTE, 2003, p. 327), uma vez que o mesmo finalizava
com a “cura” de Raun, o que foi duramente criticado pelos familiares
ao longo do tempo, embora nio retire da obra a sua importincia na
vida de muitas delas.

Apesar dos equivocos apresentados pelo filme, o mesmo
possibilitou a muitos um primeiro contato com o assunto € com os
principais sintomas, ¢ também proporcionou um clima favordvel
para a elabora¢ao de agoes coletivas em autismo, como foi o caso
da APARJ (Associagio de Pais de Autistas do Rio de Janeiro), que
surgiu a partir das respostas a carta de Sonia Alves de Souza Rocha.
Naio por acaso, cla define o filme como “emocionante”™ o era por
ajudd-la a nomear o que Angela “tinha” e certamente fora ainda mais
por contribuir no contato com outros familiares.

Anos mais tarde, uma resenha sobre a pelicula chamaria
novamente a atengdo dos familiares de autistas, que ficaram
indignados quando um critico de filmes exibidos na televisao
escreveu, no _Jornal do Brasil, em 29 de junho de 1986, que a obra era
um “dramalhio” menor, dentro do estilo “destino cruel” (FILMES...,
1986, p. 4).

Por meio da secio “Cartas” do periddico, Elper Coelho (vice-
presidente da APAR]J) questionou os comentdrios que, em sua
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percepgao, eram ausentes de sensibilidade e de conhecimento sobre
o autismo. Em suas palavras,

O referido filme nao se trata de um dramalhio, mas sim
de um excelente material de apoio a exemplificar sintomas
¢ estereotipias do autismo. [..] conhecemos virios
casos de pais que apds sucessivas buscas em meios ditos
especializados sé conseguiram o diagndstico de autismo

apds assistirem ao filme. (COELHO, 1986, p. 36).

Aproveitando para expressar a importincia da televisio na
divulgacio do autismo, Elper Coclho pediu para que Meu filho,
meu mundo fosse transmitido sempre que houvesse oportunidade,
e também informou aos leitores sobre os desafios enfrentados por
maes e pais de criangas autistas:

Nota-se claramente que o prezado critico nao ¢
suficientemente informado sobre o que vem a ser
autismo, nem tampouco das dificuldades das familias
em obter um diagndstico precoce da enfermidade ou
encontrar tratamentos adequados, bem como locais para
atendimentos. (COELHO, 1986, p. 36).

O tom da resposta nao pode ser entendido apenas como um
embate entreos espectadores da obra, mas como uma oportunidade
que os familiares aproveitaram para advogar em prol do autismo,
demonstrando que a “falta de sensibilidade” era apenas um dos
desafios cotidianos enfrentados por maes e paisde criangas autistas.

Considerando que as praticas de advocacy possuem uma
dimensio comunicativa, representativa e politica, destacamos que,
ao decidir escrever para o jornal questionando os apontamentos
realizados por um colunista do periédico, ElperCoelho apropriou-
se de um espago mididtico, tal qual anteriormente Sonia Alves de
Souza Rocha havia feito, para informar aos leitores sobre o autismo,
expressar as demandas dos familiares e criar um espago politico para
que maes e pais deautistas fossem ouvidos.

Sobre as cartas enviadas ao jornal, destacamos os seguintes
apontamentos realizados por Patricia Espirito Santo (2012, p. 14):
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Péginas e colunas especificas para sua publicagio servem
como espagos de dentincia, de confronto do politico/
social, de reivindicacio, de desabafo, enfim, de exercicio
da cidadania. H4 que se considerar ainda que aqueles
que escrevem representam uma populagio muito mais
ampla que se possa dimensionar porque, no fundo, sio
uma espécie de porta-voz das queixas e observagoes de
tantos/as outros/as que, por algum motivo, nio enviam
suas opinides aos jornais. Dessa forma, as cartas [podem
ser] analisadas como produto de uma interagio social que
reflete o pensamento de um grupo que deseja se informar
e se comunicar em determinado contexto social, histérico
¢ ideologico.

Assim, Elper Coclho, ao assinar a carta enquanto vice-
presidente da APAR]J,apresentava-se aos leitores do Jornal do Brasil
como um representante de muitos outros familiares. As palavras
por ele redigidas niao eram somente suas, mas de inimeras maes ¢
pais — fossem eles filiados & APAR], como era o caso de Sonia e de
Pedro Rocha, ou nio — que defendiam que o autismo nio deveria
ser tratado como um assunto privado, merecendo, portanto, uma
abordagem respeitosa nos meios de comunicagio.

Dessa forma, se atualmente ¢ comum que muitos programas de
televisio abordem o tema do autismo (contando com a participagio
de mies, de autistas e deprofissionais) ou tragam em filmes, novelas
e séries personagens autistas, isso se deve ao ativismo familiar que
enfrentou o preconceito (representado e manifestado pelas midias)
e fizeram com que as suas vozes fossem ouvidas e respeitadas.

O conceito de autismo nas cartas

A anilise das cartas demonstrou que a maioria das maes e dos
pais alocou o fend6meno do autismo em um espago de “doenga’, com
énfase em aspectos “desconhecidos” Na primeira carta identificada
na pesquisa, de 1983, Sénia Alves de Souza Rocha sugeriu que o
autismo poderia inclusive ser fruto de problemas que atingiriam o
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bebé durante o parto, ou até mesmo resultado da administragao de

fortes medicamentos em recém-nascidos. Em suas palavras,

O autismo ¢ uma doenga de etiologia desconhecida, mas
de natureza comprovadamente orginica, que apresenta
grande incidéncia em criangas que foram vitimas de anoxia,
excesso de oxigenacio ou doses abusivas de antibidtico por
ocasiio do nascimento. (ROCHA, 1983, p- 10).

O cardter enigmitico das causas do autismo também foi
registrado numa correspondéncia de 1984. Odete Carvalho Brandao
(1984, p. 10), mie de um menino de sete anos de idade, descreveu o
fendmeno como um “obscuro disttrbio”.

Os substantivos “deficiéncia’, “enfermidade”, “mal” e “doenga”
também foram utilizados nos documentos, ao lado do adjetivo
“grave” para caracterizar o autismo nas cartas da década de 1980.

No dia 22 de agosto de 1985, Ana Maria Serrajordia de Mello
(2013a) - entdo presidente da AMA, na época com dois anos de
existéncia — escreveu uma carta destinada ao periddico O Estado de
S. Paulo - e posteriormente publicada no livro Retratos do autismo
no Brasil —, expressando as dificuldades que ela ¢ muitos outros
familiares de criangas autistas viviam na época. Ao descrever o que
era o autismo, se expressou da seguinte forma: “O autismo (sindrome
ou doenga?) éum problema ainda desconhecido, de tratamento
paciente e resultados lentos, as vezes imperceptiveis.” (MELLO,
2013a). Em 1989, Margareth Rosi Ramos Mendes da Cunha, numa
carta ao Jornal do Brasil, utilizou o termo “sindrome do autismo”
para se referir & questao.

Catarina Andrade Castela (2013) argumenta que, ao longo
da década de 1980, o conceito de autismo foi ampliado a nivel
internacional, ¢ isso contribuiu para que ele deixasse de ser visto
como uma doenga para ser considerado uma sindrome. Além disso,
o autismo também deixou de ser apresentado como um disturbio
afetivo para ser considerado um distirbio do desenvolvimento.
Enquanto isso, no Brasil, as informag()es eram incipientes € 0 autismo
praticamente desconhecido na década de 1980.
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Anahi Cangugu Marfinati (2012), ao escrever sobre as préticas
clinicas,embasada nas teorias psicanaliticas com criangas autistas
no Brasil, informa quetais trabalhos ganharam énfase apenas a
partir da década de 1990. Apesar de a autora ter encontrado algumas
publicagdes sobre o tema na década de 1980, definiu-os como “raros”
e de “pouca expressaio” (MARFINATT, 2012, p. 12), destacando a
importincia da obra Dentro dos seus olhos: reflexdes sobre a atitude
do terapeuta ¢ o desenvolvimento da relacio terapeuta-paciente
na psicandlise de criangas, publicado em 1987, de autoria da
psiquiatra e psicanalista Izelinda Barros. O trabalho foi premiado
pela Confederagio Psicanalitica da América Latina (COPAL).
Entre o referencial teérico adotado, Marfinati (2012) menciona a
psicoterapeuta Frances Tustin, com quem Izelinda fez supervisoes na
Inglaterra.

Outro trabalho importante na década de 1980 foi o livro
Autismo — década de 80, de autoria do psiquiatra infantil Christian
Gauderer. Conforme explicitado por Francisco B. Assumpgao Junior

(1995, p. 122),
[..] a obra foi destinada ao publico em geral e
principalmente aos pais de criangas autistas [...] seu grande
mérito ¢ principalmente divulgar o autismo como um
distarbio de desenvolvimento e estimular associagoes de
pais que constituirdo mais tarde a Associagio Brasileira de
autismo (ABRA)organizando o I Congresso da drea.!!?

O livro, além de contar com textos de autoria de Christian
Gauderer, foi composto por artigos (traduzidos para o portugués
pelo préprio autor) de importantes nomes do campo do autismo
naquele momento, como, por exemplo, Edward Ritvo, Leon
Eisenberg, Lorna Wing ¢ Michael Rutter. O livro foi importante
nao apenas para a comunidade médica, mas também para muitos
familiares. Deusina Lopes da Cruz (2008), em sua autobiografia,
relata que, além de Felipe (seu filho) ter realizado uma consulta
com o médico, leu o livro acima citado. Observava as caracteristicas
do comportamento dos autistas descritos no livro e, ao lado, fazia
anotagdes conforme suas vivéncias com seu filho: “Essa atividade
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ele faz; esta ele ainda nao consegue fazer; ele faz essa atividade com
ajuda; nio ¢ o caso do Felipe.” (CRUZ, 2008, p. 37).

As informagdes eram parcas, além de haver dissenso sobre o
tema. Em 3 denovembro de 1988, em carta ao Jornal do Brasil, o
leitor do periddico Mdrio Santos Moreira (1988, p. 10) definiu o
autismo como um “sintoma” da esquizofrenia infantil. Diante disso,
a APAR]J, por meio do seu diretor de Divulgacao Cientifica, Pedro
Paulo Rocha (1988, p. 10), veio a publico criticar fortemente a
defini¢ao do autismo.

Em correspondéncia ao periddico, a entidade manifestou-se,

dizendo ser

[...] erronea [a] informagio contida na carta Autismo
(JB, 3/11/88) e que sé contribuiu para criar confusio e
aumentar a desinformacio reinante sobre este problema.
[...]. As tltimas pesquisas desenvolvidas nos EUA, com
auxilio da tomografia computadorizada por ressonincia
magnética, revelam a presenca de deformagoes anatdmicas
no cerebelo, o que parece ser o responsivel pela falta
de respostas aos estimulos externos manifestada pelos
portadores deste mal. Autismo nio tem nada a ver com
esquizofrenia infantil, que s6 surge depois dos dois anos e
apresenta sintomas diversos [...]. (ROCHA, 1988, p. 10).

Apesar das diferencas na forma de compreender o fendmeno,
havia pontos de consenso: em primeiro lugar, que o autismo (seja
pela auséncia de informagoes, pela demora no diagnéstico ou pela
escassez de assisténcia) gerava sofrimento para as familias. Sonia
chamou de “infelicidade” o fato de ter uma filha diagnosticada
autista. Marisa Furia Silva assim se €xpressou numa entrevista cedida
a Marina Teixeira de Mello, no jornal Folba de S. Paulo, em 19 de
fevereiro de 1984:

Meu terceiro filho nasceu perfeito e lindo. A medida que
crescia, notamos que nio era um bebé como os outros: seus
reflexos eram lentos, ele parecia ‘desligado’ das pessoas,
vivendo um mundo diferente ¢ recusando qualquer
comunicagio conosco... Comegou um longo e massacrante
calvério de exames em pediatras, neurologistas, otorrinos,
fonoaudi6logos epsiquiatras e nada descobriram. Até que
um dia chegamos a um médico que fez o diagnéstico
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correto e terrivel: nosso menino era um autista. (MELLO,
1984c, p. 21, grifo nosso).

Essa “infelicidade” diante de um diagndstico “terrivel” do
autismo fez comque maes ¢ pais na década de 1980 comungassem da
percepgao de que era necessaria a uniao entre maes e pais de autistas,
para que juntos pudessem lutar pelos direitos dos seus filhos.

AS CARTAS E A (AUSENCIA DE) ASSISTENCIA
AOS AUTISTAS

A auséncia de institui¢des especializadas no atendimento aos
autistas foi tema de destaque nas cartas enviadas ao Jornal do Brasil. J&
no primeiro documento identificado pela pesquisa, em 1983, Sonia
Alves de Souza Rocha teceu criticas as entidades para deficientes no
pais, afirmando que as existentes

[...] [misturavam] anarquicamente todos os tipos de males,
como oligofrenia,mongolismo, esquizofrenia [...]. O meu
propdsito ao escrever esta carta ¢ conclamar a todos os
pais que sofrem este mesmo angustiante problema em
suas familias, a me contatarem, para reunirmos esfor¢os ¢
conseguirmos criar uma institui¢ao voltada para a pesquisa
¢ tratamento do autismo, para o bem de nossos filhos.

(ROCHA, 1983, p. 10).

Em virtude de uma resposta a essa carta de 31 de outubro,
muitas familias tiveram a oportunidade de saber da existéncia de um
estabelecimento chamado Centro de Educagao Especial Casarao.
Essa institui¢do foi fundada em 1978, no Riode Janeiro, a partir da
iniciativa de Pérola Akerman (psicdloga ¢ mae de um autista) que,
a0 ndo encontrar uma escola que atendesse seu filho, resolveu criar
uma institui¢o voltada ao cuidado de criancas autistas e psicéticas.
(PONCE; AKERMAN; BASTOS, 1983, p. 10). A carta-resposta
apresentou, de modo sucinto, otrabalho desenvolvido no Casarao
e também frisou a necessidade de que novas entidades semelhantes
tivessem a atengao dos drgaos governamentais, pois trabalhos nesta
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drea demandavam “custos muito elevados”. (PONCE; AKERMAN;
BASTOS, 1983, p. 10).

Em 1984, outra carta enviada por uma mae também relatou
dificuldades enfrentadas devido a falta de instituicoes especializadas
no atendimento de autistas. Segundo a narrativa, a Legido Brasileira
de Assisténcia (LBA) nio estava aceitando “[...] casos como o
do meu filho por nao verem perspectivas de melhoras e cura.”
(BRANDAO, 1984, p. 10). Antes de se mudar para a cidade do
Rio de Janeiro, maee filho moravam em Minas Gerais, e um certo
atendimento assistencial era feito pela LBA daquele estado. Tal
atendimento significou, nas palavras da mae, “[...] um periodo de
éxitos e melhoras” (BRANDAO, 1984, p. 10). O teor da carta foi de
cobranga, inclusive financeira, afirmando que a entidade dispunha de
dinheiro para aassisténcia, destinado pela verba da Loteria Esportiva
(BRANDAO, 1984, p. 10).

Tal mae obteve uma carta-resposta da representante da LBA
do Rio de Janeiro, publicada no Jornal do Brasil, no dia 6 de janeiro
de 1984. A entio presidenta da Legido escreveu:

Quanto a pergunta sobre a “verba” da Loteria Esportiva
que seria destinada & LBA, devo acrescentar que, desde
1975, pela lei n° 6.168 de 09/12/74, a LBA néo foi mais
contemplada sequer com a renda de um teste anual. Nossos
atuais recursos sio oriundos, exclusivamente, do Ministério
da Previdéncia e Assisténcia Social e ¢ com eles que estamos
realizando uma programagio social. (LEAL, 1984, p. 10).

No que diz respeito 2 manutencio das poucas institui¢des que
atendiam autistas, vale a pena citarmos as informagdes prestadas por
Pérola Akerman ao Jornal do Brasil, namatériaintitulada “Afetividade
¢ a base em escola autista’, publicada por Martha Baptista, em 23 de

agosto de 1987:
Hoje o casarido atende 25 alunos, quase todos em horério
integral e, como muitos nao podem pagar, ¢ hd necessidade
de uma equipe numerosa para acompanhar os grupos, a
escola tem um déficit mensal de CZ$ 30 mil. Na verdade
o Casario sempre foi deficitdrio ¢ sobrevive através de
campanhaspara obter doagdes. Para o fim desse ano estd
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prevista uma campanha de arrecadagio através de contas
de luz. Pérola Akerman queixa-se de que o autismo nio
seja reconhecido como uma categoria de deficiéncia fisica e
mental infantil, o que impede qualquer ajuda do governo 4

instituicao. (BAPTISTA, 1987, p- 19).

Ou seja: as poucas institui¢des voltadas para o atendimento
aos autistas (como era o caso do Casario, que atendia alunos de 5 a
26 anos) viviam com escassez de recursos, o que diminufa o nimero
de pessoas atendidas, comprometiao servi¢o prestado e, nao raro,
inviabilizava a propria existéncia da instituicao.

Em 1989, Margareth Rosi Ramos Mendes da Cunha escreveu
ao Jornal do Brasil dizendo-se surpreendida pelo fato de que, ao
final do século XX, a sociedade ainda estivesse despreparada para
o trato com as pessoas deficientes “[...] ¢ em especial ao autista, pois
no Brasil muito pouco ou quase nada se sabe sobre esta doenga.”
(CUNHA, 1989, p. 10). Segundo cla, “[...] as tltimas estatisticas
comprovam que temos atualmente no pais cerca de 200 mil criancas
autistas” (CUNHA, 1989, p. 10). A mie enfatizava que “[...] o que
nio sabemos de fato [¢] se estas criancas estio efetivamente bem
assistidas e amparadas” (CUNHA, 1989, p. 10). Ela se colocou
“[..] a disposi¢ao para divulgar a experiéncia pedagdgica que
[vinha] implementando com o [seu] filho com consideravel éxito.”
(CUNHA, 1989, p. 10).

Dois anos antes da publicagio dessa carta, o _Jornal do Brasil
estampouno dia 18 de agosto de 1987, no caderno “Ciéncia’, uma
matéria intitulada “Diagnéstico de autismo confunde os médicos”
Tal matéria foi publicada em decorréncia da vinda ao Brasil do médico
estadunidense Edward Ritvo, especialista em autismo. Nas pdginas
do jornal, abordou-se uma das principais controvérsias em relagao
a0 tema, sua origem organica ou psicolégica. Além disso, destacou-se
a falta de profissionais especializados na 4rea capazes de realizar um
diagndstico mais preciso, e a escassez de institui¢oes especializadas no
atendimento de autistas no pafs. (SILVA, E. 1987, p. 7).
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A publicagio do caderno “Ciéncia” foi de fundamental
importincia para a APAR]J - associagio fundada em 1985 por
pais e maes de criangas autistas que moravam na cidade do Rio de
Janeiro —, nao apenas pelo fato de ajudar na divulgagao do evento
da palestra do Dr. Ritvo, patrocinada pela APAR], mas também
para que outros pais pudessem tomar conhecimento da existéncia
da prépria associagao. No dia 30 de agosto de 1987, Pedro Paulo
Rocha, representante da APAR]J, enviou uma carta ao Jornal do
Brasil, agradecendo pela reportagem publicada:

Como consequéncia imediata do evento e da reportagem
publicada, estamos recebendo centenas de telefonemas
de adesoes e de pais que identificaram autismo em seus
filhos [...]. J& recebemos comunicagio do presidente do
INAMPS de que os autistas passario a receber diagndstico
¢ atendimento, o que até entdo nio ocorre. [...]. A palestra
do dr. Ritvo estd sendo impressa, para distribui¢io, em todo
territério nacional, o que também serd muito importante,
por difundir os conhecimentos atualizados do problema.

(ROCHA, 1987, p. 10).

Quanto ao atendimento dos autistas pelo INAMPS do estado
do Rio de Janeiro, uma carta enviada ao Jornal do Brasil, em setembro
de 1987, pelo representante da coordenagao do Grupo de Saude
Mental daquele instituto, apontouque algumas medidas positivas
estavam sendo tomadas pelo 6rgio naquele momento e que
poderiam auxiliar na futura assisténcia dos autistas. Entre elas,
destacou o apoio financeiro para o desenvolvimento de uma linha
de pesquisa e atendimento ao autista em parceria com o Instituto de
Psiquiatria da Universidade Federal do Rio de Janeiro. (VILLANO,
1987, p. 10).

Ao que tudo indica, 1987 foi prédigo em a¢des de advocacy de
pais e de maes de autistas no estado do Rio de Janeiro. Pressionar pelo
suporte financeiro e material do INAMPS foi a principal estratégia
adotada por eles naquele ano. Em carta enviada ao Jornal do Brasil,
em 17 de setembro daquele ano, uma mie de Nova Iguagu deu-se
conta de informar aos leitores que uma comissao de maes de autistas,
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encaminhada pela deputada Heloneida Stuart, havia comparecido
a uma audiéncia com o Sr. Presidente do INAMPS para que fosse
implantado, naquela rede, “[...] tratamento especifico para pessoas
acometidas de autismo” (SILVA, M. 1987, p. 10). A carta finalizou
destacando a necessidade de que essas primeiras providéncias
do 6rgao assistencial nio sofressem “descontinuidade”, para que
brevemente fosse possivel “[...] implantar no pafs um tratamento
adequado ao autista” (SILVA, M. 1987, p. 10).

Importante destacar que, concomitantemente a0 processo
de redemocratizagio do pais ao longo da década de 1980, houve
um frutifero debate envolvendo profissionais da satde e variados
movimentos sociais em torno da modificagio e da ampliacio do
conceito de satude, atribuindo uma dimensao politica, ligada ao
proprio acesso a assisténcia e aos servicos em saide ofertados pelo
Estado. O periodo foi marcado por uma intensa mobilizagao de
setores da sociedade civil em torno de pautas ligadas a saude. A VIII
Conferéncia Nacional de Saide, ocorrida em 1986, foi um marco
discursivo para o atendimento universal. Buscava-se “[...] romper com
a cisdo estrutural entre satide publica e medicina curativa individual,
com a intensa privatiza¢ao que ento caracterizava o sistema de saude
brasileiro.” (FALLEIROS ez 4/., 2010, p. 241). O Sistema Unico de
Satide (SUS) nasceu nesse contexto e, a partir da Constitui¢ao de
1988, seguiu os principios de universalidade, equidade e integralidade.
O SUS rompeu com a légica do antigo INAMPS, cuja dinimica de
atendimento em satide era voltada para o auxilio aos que contribufam
paraa previdéncia social, excluindo todo o resto da populacio inserida
na informalidade do mercado de trabalho.

O ASSOCIATIVISMO EM AUTISMO

Aolongo dadécada de 1980, surgiram as primeiras associagoes
de maes e pais de autistas. Todas tinham como foco a defesa dos
direitos dos autistas, embora cada uma tenha tomado os rumos

que as condicoes financeiras ¢ técnicas lhes permitiam. Nelas sao
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observéveis a internacionalizagao e a inspiracao vindas de associagoes
estrangeiras, principalmente dos Estados Unidos ¢ da Europa. Da
mesma forma que a NSAC e outras associagdes contaram com a
participagio de médicos e outros especialistas para a sua causa,
no Brasil as institui¢des quenasciam combatendo a desinformagao
¢ as teorias psicogénicas contavam com O apoio de proﬁssionais que,
devido a formagao principalmente nos Estados Unidos, viam como
atraso a associagao entre autismo e culpa materna.

AMA - SAO PAULO

A forca que eu tenho estd vindo da AMA.
(Vera Menk)

A AMA (Associa¢ao de Amigos do Autista) de Sao Paulo foi a
primeira institui¢ao criada por maes e pais de autistas no Brasil. Sua
fundacio oficial data de 8 de agosto de 1983, embora a pesquisadora
Fitima Gongalves Cavalcante (2003) informe que, desde maio do
mesmo ano, os membros da futura entidade ji se reuniam com o
apoio do psiquiatra infantil Raymond Rosenberg. A primeira reunido
do grupo foi realizada no consultério do referido médico que atuou
apresentando maes ¢ pais que, apesar das diferencas (financeiras, de
personalidade etc.), possufam em comum o desafio de cuidar de uma
crianga autista num pafs em que quase nada se sabia sobre o assunto.

Eramosum grupode pessoas desconhecidas, todas passando
por uma experiéncia dura e muito semelhante. Pela primeira
vez em muito tempo eu falava e sentia que as pessoas me
entendiam. Naquela época, a maioria esmagadora dos
médicos e profissionais da satde mental atribuia a origem
do autismo a problemas de relacionamento causados por
uma mie fria e excessivamente racional.

Dagquele grupo inicial, permanecemos na AMA até hoje
[2013] o Brandio, a Marisa e eu. (MELLO, 2013b, p. 21).

O apoio de Rosenberg paraaviabilizagao do primeiro encontro
das familias marcou as memorias daqueles que fundaram a AMA.
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Ao iniciar seu relato sobre a criagio da associagao, em Rezratos do
autismo no Brasil, Ana Maria Serrajordia de Mello (2013b) comega
sua narrativa mencionando as reunides no consultério de Rosenberg,
demonstrando a importincia do mesmo para a instituicio. Além
disso,a0 lermos as entrevistas de maes ligadas 8 AMA no decorrer
da década de 1980, observamos a frequente referéncia feita ao
psiquiatra.

Conforme relatado por Mello (2013b, p. 22) - além de no
texto elaborado para Retratos do autismo no Brasil, também na
entrevista cedida a FAtima Gongalves Cavalcante (2003) —, Raymond
Rosenberg deixou claro que seu objetivo era apresentd-los, mas o
trabalho a seguir seria dos familiares:

Apds a fase do consultdério do Dr. Rosenberg, as nossas
primeiras reunides foram na Asserfi. Era o escritdrio do
Brandao, que sempre trabalhou muito pela AMA, no
inicio cuidando de todas as questdes administrativas e até
hoje de todas as questdes juridicas.

[..].

Outros pais foram chegando ¢ as nossas reunides na Asserfi
ficavam cada vez mais cheias. Nesta época a Marialice
Vatavuk juntou-se a nés e também o pastor Manuel de
Jesus Thé. Pai do César, portador de Sindromede Asperger,
o pastor nos emprestou, em maio de 1984, o quintal da
Igreja Batista onde pregava para ser nossa primeira escola.

A diversidade de origem social entre os futuros membros da
AMA ¢ um elemento que chama a aten¢ao. Uma fala de Ana Maria
em entrevista concedida a Fitima Gongalves Cavalcante (2003,
p. 335, grifo da autora) demonstra bem as vdrias percepgoes de
mundo entre os fundadores da Associagao: “A primeira presidente
da associac¢io, Odete, fez um jantar comemorativo com talheres de
ouro. ‘O que ela estd pensando que é uma associagio? pensou Ana
Maria, apavorada”.

A existéncia desse grupo inicial, e, posteriormente, da AMA
como uma institui¢ao, serviu como ponto de apoio para muitas

familias, em especial maes: sobre quem recafam nao apenas os
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cuidados diarios e as incertezas acerca do futuro do filho, mas
também o sentimento de culpa pelo filho ter uma deficiéncia.

A Folba de S. Paulo, em 9 de setembro de 1984, publicou
uma matéria intitulada “O 4rduo aprendizado dos pais de criancas
excepcionais’, assinada por Paulo Sérgio Scarpa. Nela, maes de
criancas com deficiéncia sdo entrevistadas paradiscorrerem sobre
os desafios e aprendizados cotidianos em relagao aos cuidados dos
filhos. Entre elas estavam Maria Auxiliadora Verardi, Vera Menk e
Marisa Furia Silva, maes de autistas que falaram sobre a deficiéncia,
as crises de choro escondida no banheiro para que filhos ¢ marido
nao percebessem a sua fragilidade, problemas familiares e inclusive
conjugais (como citado por Vera):

Angustia, revolta e desespero. Multiplas e incontdveis
foram as reacdes dessas mulheres, mies de excepcionais,
ao tomarem conhecimento do irreversivel diagndstico.
Nesse quadro tio complexo onde a emocionalidade
domina o que pode restar de racional num ser humano,
frisa Marisa Furia Silva, mae de Renato, 08 anos, autista,
ndo faltaram inclusive reagoes do tipo “foi castigo
de Deus”, “deve ser puni¢io por alguma coisa que fiz
no passado”, ou aquela ji cldssica pergunta diante do
inexplicdvel: “Afinal, de quem ¢ a culpa? Minha ou do
meu marido?” (SCARPA, 1984, p. 19).

Observamos que a AMA, tal qual outras associagdes, serviu,
na perspectiva de muitas maes, como um meio de inseri-las num
campo “racional’;, o da militincia edo ativismo, retirando o foco do
sofrimento em si, transformando-o num motor para aluta em prol de
seus direitos e dos seus filhos.

Importante destacar que, para James M. Jasper (1998), assim
como para a tradi¢ao feminista, nao hd uma separacio entre razao
e emo¢ao, da mesma forma que nio ha essa dicotomia radical entre
publico e privado visto que um influencia diretamente o outro. A
temdtica do autismo deixa claro que tal maniqueismo nio d4 conta
de explicar o ativismo nessa drea, justamente por serem as emogoes
(sentimento de culpa, tristeza, medo, raiva, solidio, angustia,
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incerteza em relagao ao presente ¢ ao futuro, entre outros) que
serviram de estimulo para a uniao dessas familias. E nessa perspectiva
que entendemos a fala de Mello (2013b, p. 22): “[...] pela primeira
vez em muito tempo eu falava e sentia que as pessoas me entendiam”,
ao reunir-se com os membros da futura AMA.

James M. Jasper (1998) compreende que manifestagdes,
protestos e agdes coletivas sio motivadas por emogdes, muitas
vezes nao assimiladas de forma consciente pelos seus participantes.
Entretanto, as agdes coletivas também podem gerar outros
sentimentos nos ativistas. No caso de Ana Maria Serrajordia de
Mello, areuniio e, posteriormente, a participagao na AMA, gerou
o sentimento de acolhimento. Para Marisa Furia Silva (conforme
observamos na matéria da Folha de S. Paulo), a associagio foi o
seu “solo”, o lado “racional” que precisava para seguir em frente
nos cuidados com seu filho. No caso de Vera Menk, foi o apoio ¢ o
auxilio que nao encontrava na familia, nem no companheiro, ainda
que permanecesse a vergonha por ter que procurar apoio em “pessoas
estranhas” (SCARPA, 1984, p. 19). Para Maria Auxiliadora Verardj,
foi a oportunidade de parar de enfatizar o préprio sofrimento para
ampliar seu olhar para outras pessoas que também sofriam:

No primeiro momento, lembra Maria Auxiliadora
Verardi, “a gente pensa na gente, ¢ ¢ dominada pelo medo,
angustia ¢ pela rejeicio que pode durar toda uma vida”.
Depois, “percorremos uma verdadeira via crucis, indo
a médicos, psicélogos, neurologistas, em busca de cura,
de uma esperanga” Mas houve um momento em que a
excepcionalidade do filho a fez “enxergaros outros’, isto
¢, quando “tentei compartilhar a dor ¢ o desespero com
outras mies, com o mesmo problema” Desta troca de
experiéncias, acabousurgindo a AMA - Associagio dos
Amigos dos Autistas (SCARPA, 1984, p. 19).

No dia 16 de agosto de 1983, o periddico Folha de S. Paulo
anunciou paraseus leitores a existénciada AMA. A matériaintitulada
“Pais de autistas criamassociagao” ressaltava o cardter inédito da

iniciativa tomada por onze casais, descrevendo da seguinte forma os
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objetivos do grupo: “O objetivo principal da AMA¢ o de estabelecer
um canal de comunicagio entre os pais de criancas autistas, ja que o
bom relacionamento familiar ¢ considerado de extrema importancia
para a recuperagao [...]” (PAIS..., 1983, p. 14).

Em 19 de fevereiro de 1984, a Folha de S. Paulo dedicou
a AMA uma matéria de capa intitulada “Autismo, o drama das
criangas isoladas em seu mundo”.

No interior do periddico, o titulo era “Familias de autistas
formam associagdo para tratar filhos” e foi assinada por Mariana
Teixeira de Mello. Participaram da entrevista ao periddico
Marisa Furia Silva, Maria Christina Cordeiro Reckevicius, Maria
Auxiliadora Verardi, Maria Aparecida Peres ¢ Maria Emilia Cerruti,
sendo a entrevista realizada na casa desta dltima. Destacamos o

seguinte trecho:

Embora o amor da familia seja fundamental, a recuperacio
de uma crianca autista ¢ lenta, dificil ¢ extremamente
cara. Requer atendimento de professores especializados,
psicélogos e fonoaudidlogos, num tratamento dispendioso
¢ inacessivel & maioria do pafs. Maria Aparecida, cujo
marido ¢ sapateiro, ¢ Dora, com o marido desempregado,
nio tém condig¢des de colocar seus filhos nas duas tnicas
escolas existentes em Sao Paulo.Poucos podem pagar mais
de Cr$ 300 mil por més” — analisa Mariza [sic], que com 4
filhos e marido engenheiro classifica-se como “classe média
achatada” e nio sabe se poderd manter o filho este ano na
escola. “E a situacio econdmica da familia agrava-se com
a impossibilidade da mae trabalhar fora — acrescenta ela
— pois o autista requer 0 nosso tempointegral” (MELLO,
1984c, p. 21).

Expor as condi¢oes emocionais e financeiras das familias, além
de apresentar os beneficios e necessidades do trabalho projetado
pela institui¢do, era uma tdtica para sensibilizacio dos leitores,
principalmente aqueles que elas tinham em mente: empresas,
entidades e pessoas fisicas que pudessem realizar qualquer forma
de doacgao para a AMA. Assim, essas maes expressavam nao apenas
as suas demandas, mas também uma consciéncia dos direitos que
possufam, mas que eramcotidianamente negados.
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Os primeiros atendimentos realizados pela associagiao
comegaram em maio de 1984 (CAVALCANTE, 2003, p. 335).
%ando a AMA tinha apenas dois anos de existéncia, Ana Maria
Serrajordia de Mello — entao presidente da institui¢ao — escreveu ao
jornal O Estado de S. Paulo. Na carta (publicada, em 2013, no livro
Retratos do autismo no Brasil), falou sobre o autismo e sobre a criagio e
os objetivos da AMA, relatou de forma breve o atendimento ofertado
pela associacao e as dificuldades enfrentadas para disponibilizar as
criangas atendidas (total de 13 no periodo) um servigo de qualidade e
de forma gratuita, conforme era o desejo inicial do grupo.

Transcrevemos a seguir os valores informados por Mello
(2013a), que dizemrespeito a época em que enviou a carta, em 1985:

Tivemos, em setembro, um custo de Cr$ 13 milhoes e
recursos que nio chegaram a Cr$ 5 milhdes, o que significa
um déficit mensal de Cr$ 8 milhoes, que se repete e cresce.

Olhando para o futuro de nossa Associagio chegamos
A conclusio de que ele ¢ tio incerto e sombrio quanto o
de nossos filhos. Pedimos socorro. E o que queremos
¢ apenas atengdo, ¢ alguma ajuda para estas criancas
imprevisiveis, distantes, estranhas. Precisamos do governo
e da comunidade. (MELLO, 2013a, p. 17-18).

Para que o leitor possa realizar uma comparagio sobre os
valores repassados pela associacio, inserimos abaixo uma tabela com
os dados do salério minimo de 1983 a 1985 (ano de fundagio da
AMA i data de publicagio da carta):

QUADRO 3 - Dados do saldrio minimo de 1983 a 1985

Fonte: Adaptado de AUDTEC Gestiao Contédbil. Tabela de valores de
Salario Minimo de 1940 a 2019. Disponivel em: http://audte-
cgestao.com.br/capa.asp?infoid=1336. Acesso em: 18 abr. 2019.
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Os valores do quadro acima, quando comparados aos Cr$
300 mil por més cobrados pelas escolas de educagio especial (valor
citado por Marisa Furia Silva na entrevista & Folba de S. Paulo), nos
ajudam a entender o desespero dessas maes, expresso na carta enviada

ao periddico assinada por Mello (2013a, p. 17):

Olhando para o futuro de nossa Associagio chegamos
3 conclusio de que ele ¢ tio incerto e sombrio quanto o
de nossos filhos. Pedimos socorro. E o que queremos
¢ apenas atencdo, ¢ alguma ajuda para estas criangas
imprevisiveis, distantes, estranhas. Precisamos do governo
e da comunidade.

A AMA, tal qual muitas institui¢coes de atendimento e
cuidado aos autistas ea pessoas com deficiéncia, fez uso de intimeros
meios para a arrecadagio de recursos para manter os seus servigos
funcionando: elaboragao de eventos cientificos e palestras, bingos,
entre outros (CAVALCANTE, 2003).

Fitima Gongalves Cavalcante (2003) dividiu a histéria da
AMA em cinco fases: a 1°* fase ¢ a da fundagao, da montagem da
equipe técnica e da arrecadacio de renda (1983 a 1986); a 22 fase
corresponde ao momento de publicizacio do autismo, sendo
representativo desse periodo o comercial gravado, gratuitamente,
por Antonio Fagundes explicando o que era o autismo; a 3* fase
(1988 a 1999) ¢ caracterizada pela internacionalizagio por meio
das viagens realizadas por Ana Maria e Marisa 4 Europa e por Maria
Alice aos Estados Unidos para que conhecessem outras experiéncias
que pudessem auxiliar no trabalho desenvolvido pela AMA; a 4° fase
(1989) representa a compra de um sitio; e a 5* fase foi marcada pela
realizacao de um congresso internacional.

Segundo Cavalcante (2003, p. 340), a AMA “[..] teve
realmente um papel pioneiro, articulador e nucleador de uma
verdadeira rede dessas entidades pelo pais’, inspirando o nascimento
de outras associagdes por varias partes do Brasil.

130



SUMARIO

APAR]J - RIO DE JANEIRO

Enquanto em Sio Paulo mies e pais de autistas se reuniam
para oficializara existéncia de sua associa¢ao, no Rio de Janeiro
o casal Sonia e Pedro Rochatinha uma proposta semelhante. Apds
assistirem o filme Meu filho, meu mundo, o casal resolveu averiguar se
a filha Angela realmente era autista. Conforme narrou Pedro:

Passeia escrever para toda a parte, em busca de informagaes.
Soubemos entio da existéncia, nos EUA, de um Instituto
de Pesquisas do Comportamento da Crianga (Institut for
Child Behavior Research) e até uma Associacio de Pais
de Autistas, a ASA (American Society for Autism). Uma
das caracteristicas mais notdveis dos norte-americanos
¢ a consciéncia quetém de lutar por seus direitos, para
0 que sempre se organizam em grupos comunitarios.
Imediatamente os contactamos ¢ recebemos deles pronto
e inteiro apoio (ROCHA, 1991, p. 70).

O casal recebeu o seguinte conselho: “Criem uma associagao,
organizem- se. Sozinhos nada conseguirao” (ROCHA, 1991, p.
74). Sonia e Pedro aproveitaram que o filme Mex filho, meu mundo
reprisava para entrar em cOntato com outras familias. Foi entio que
o periddico Jornal do Brasil, no dia 31 de outubro de 1983, publicou,
na se¢ao “Cartas’, uma correspondéncia intitulada “Autismo”. Nela,
Sonia Alves de Souza Rocha (1983, p. 10) definiu o que era o autismo
e as suas causas, assim como relatou rapidamente sua experiéncia de
mae de uma jovem autista, seu contato com Bernard Rimland (médico
que diagnosticou sua filha), enfatizando que os conhecimentos
adquiridos em relagao ao autismo foram obtidos gracas ao contato
realizado com Rimland e o Institute for Child Behavior Research.

Em sua carta, ela criticava a falta de institui¢oes especializadas
no atendimento as criancas com deficiéncia, em especial as autistas,
convidava maese pais interessados:

Inexiste porém qualquer organizagio voltada para o
autista, que pode apresentar bom indice de recuperacio
quando adequadamente tratado. O meu propésito ao
escrever esta carta ¢ conclamar a todos os pais que sofrem
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este mesmo angustiante problema em suas familias a me
contactarem, para reunirmos esfor¢os e conseguirmos criar
uma institui¢ao voltada para a pesquisa ¢ tratamento do
autismo, para o bem de nossos filhos. (ROCHA, 1983,
p- 10, grifo nosso).

Além da carta acima citada, o casal enviara outras para diversos
jornais, sendo que “[...] as respostas nao tardaram.” (ROCHA, 1991,
p- 75). A fundagio oficial da associagio ¢ a data de 17 de julho de
1985 (REOCITIES.COM, 2017; ROCHA, 1991; VOLPI;
BARBIERI, 2005). Em 1987, a entidade ja contava com a presenca
de 120 membros (maes e pais de autistas) (SILVA, E. 1987, p. 7).

Essas cartas expressavam a consciéncia da importincia tanto
da unido de familiares, para que algo fosse realizado em favor dos
autistas, quanto da utilidade da midia para que tal projeto fosse
possivel. Uma vez reunidos, “[...] os pais de criangas autistas passaram
a distinguir a doenca de outros males, como a esquizofrenia, na qual
se apresentam delirios e alucinagdes, o que estd ausente do autismo,
que pode estar associado a outras doencas” (VOLPI; BARBIERI,
2005, p. 3), fator que, por si mesmo, ja expressa a importancia das
associacoes de pais e maes de autistas naquele momento.

Sobre a procura de outros familiares, Pedro Paulo Rocha
(1991, p. 75) relata que,

A cada chamada, na TV ou nos jornais, recebifamos mais
de uma centenade telefonemas e cartas, de maes aflitas e
angustiadas, que nos procuravam, transmitindo-nos o
seu desespero, buscando uma ajuda. Muitas vieram de
rcgiécs distantes, pessoalmente, nos procurar. TraZiam seus
filhos, implorando por uma solugio, pedindo-nos que os
diagnosticdssemos, que lhes déssemos conselhos, uma
esperanca, pequena que fosse, de remissao do mal. Ficamos
profundamente chocados com a extensio e a profundidade
daquele drama tio pungente. Partilhavamos do sofrimento
daqueles castigados pais, mas pouco lhespoderiamos dar,

além de uma palavra de conforto, uma esperanca vaga ou
um gesto de amizade.

A APAR], ao longo de sua existéncia, enfatizou o trabalho de
divulgagao de conhecimento sobre o autismo. Houve a tradugao, do
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inglés para o portugués, de textos de autoria de Bernard Rimland
e de outros pesquisadores, além da traducao da checklist elaborada
por Rimland em 1971. A associagao também organizou palestras,
inclusive com pesquisadores vindos dos Estados Unidos, além de
produzir aquela que foi a primeira revista da drea no Brasil, a Autismo
em Revista, que Pedro Paulo Rocha chamava de “nosso jornalzinho”
Da mesma forma que a AMA, a APAR]J contou com a colaboragao
deespecialistas na drea do autismo. Entre os mais citados, certamente
pela aproximagio com a institui¢ao e com Pedro Paulo Rocha —
autor da principal fonte que temos sobre a APAR]J - foi Christian
Gauderer que, inclusive, indicava aos pais de seus pacientes que
entrassem em contato com a instituicao.

Ainda que a criagio de uma associagio fosse um passo
importante, era o primeiro de muitos outros. De modo geral, as
institui¢oes de assisténcia a crianga careciam de verbas e recursos
para se manter e, apesar de as associagdes voltadasespecificamente
para o autismo servirem como uma espécie de “norte” para inimeras
familias (que, até aquele momento, simplesmente nao tinham a quem
recorrer), havia, a despeito do esforco empregado, uma distincia
entre aquilo que os familiares ¢ as criangas autistas precisavam e
aquilo que as associagdes de pais e maes podiam ofertar.

Pedro Paulo Rocha (1991, p. 76) afirma que “[...] pouco
tinhamos a oferecer,a curto prazo’, fazendo mengao ao fato de que
muitas maes e pais procuravam a associa¢o, muitas vezes, cheios de
esperancas e apds terem recebido variasnegativas de atendimento
para seus filhos, mas que a auséncia de um centro de terapia, por
exemplo, impossibilitava uma ajuda maior. Diante de tal situagao,
muitosnao permaneciam nas associagoes.

Cabe destacarmos aqui a importincia da midia impressa, em
especial as colunas que dedicavam espago para as falas dos leitores,
COmo um importante instrumento para o ativismo desempenhado
pelas maes e pais de autistas & época. Dessa forma, se Ilse Scherer-
Warren (1994) aponta como um dos elementos para a propagagio
das ONGs na América Latina ao longo das décadas de 1980 ¢ 1990
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a sofisticagio dos meios de comunica¢io, o caso do autismo, em
especial da APAR]J, ¢ representativo de tal fendmeno. Se pensarmos
sobretudo no Brasil da década de 1980, observamos que ferramentas
hoje caras ao ativismo em autismo, por exemplo, a televisio ¢ a
internet, eram praticamente inacessiveis ao pﬁblico em geral no
periodo estudado.

De que modo maes e pais poderiam, conforme dito
por Sénia Alves deSouza Rocha, “juntar esforos™ A resposta
vidvel para aquele momento seria o anincio em radios ou em jornais
impressos. Aqui temos uma diferenca entre a APAR] e a AMA: esta
tltima contou com o apoio de Rosenberg para que a unido entre
os familiares fosse possivel, uma vez que eram pessoas que nio se
conheciam até o momento da primeira reunido no consultério
do médico. No casoda APAR]J, a carta de Sénia foi fundamental
para isso, embora, posteriormente, muitos familiares tenham se
aproximado da associac¢io por indica¢oes de profissionais, tal qual
Christian Gauderer.

As fontes consultadas ao longo do processo de pesquisa ndo nos
permitiram visualizar quem eram os outros membros da associagao.
Sabemos de Elper Coclho, pela sua carta enviada ao_jornal do Brasil,
em 20 de julho de 1986, ¢ de Sénia Alves de Souza Rocha, que foi a
voz que tornou possivel a associagao. Mas as demais informagoes se
concentram na figura de Pedro Paulo Rocha: matérias sobre a APAR],
cartas enviadas a periddicos (principalmente ao Jornal do Brasil) etc.

Outra questio que representa a APAR], e que se confunde
com a propria trajetdria de Sonia e Pedro Rocha, ¢ a critica radical &
psicanélise, principalmente noque diz respeito a Bruno Bettelheim
e 4 “teoria da mae-geladeira’, sendo que esse tema ¢ mais presente
nos jornais e na autobiografia de Rocha (1991) do que nas fontes
que abordam a AMA. Durante nossas conversas via e-mail, Pedro
Paulo Rocha sempre enfatizou que a critica & mae-geladeira era o
foco tanto da APAR]J como das associagoes de pais de autistas que
surgiam pelo Brasil.
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ASTECA - DISTRITO FEDERAL

A Associagao Terapéutica Educacional para Criangas Autistas
(ASTECA) nasceu em 1986. Tal qual inimeras outras associagdes
de maes e pais de autistas, surgiu a partir da necessidade de
criar alternativas para que seus filhos pudessemter seus direitos
(principalmente 4 satide e 2 educagio) respeitados.

As principais informagdes que temos a seu respeito sao por
meio de algumas matérias e notas em periédicos e da autobiografia
de Deusina Lopes da Cruz (2008), mae de Marcos Fabricio ¢ de
Felipe, sendo que este tltimo ¢ autista.

Em Um autista muito especial, Deusina Lopes da Cruz (2008)
relata sua experiéncia como mae de uma crianga autista. O livro foi
claborado tendo por base anotagoes que ela realizou ao longo dos
anos — dos trés aos treze anos de idade de Felipe — com o objetivo de
observar as mudangas ¢ aprendizados do filho.

A histéria de Deusina se mistura com a de outras maes e de
outros pais de autistas quando Felipe tinha cerca de cinco anos, em
1986. Um dos médicos que ela consultou, o neuropedista Oscar
Moren130, no periodo lhe aconselhou a entrar em contato com
outros familiares que também tinham filhos autistas ¢ que visavam
fundar uma ONG (CRUZ, 2008).

Deusina menciona os seguintes nomes de pessoas que, com
ela, fundaram a ASTECA: “Neusarete Margarida de Lima Campos
(mae do Thiago), Marisa Cordeiro (mae do Marquinhos), Ana Maria
Santana Marques (mae do Marcos Aurélio e da Jeane), José Braulio
Brito (pai do Luiz Felipe), o Britinho (pai da Karina) [...]”

(CRUZ, 2008, p. 39). Dentre os trabalhos desenvolvidos pela
associacdo, estavam a capacitagio de pessoas para o atendimento ao
autista, a divulgacao de conhecimentos sobre o tema, a realizagio de
palestras, entre outros.

Chama a atengio um trabalho realizado pela ASTECA,
que Deusina Lopes da Cruz (2008, p. 39) denominou de “[...]
atendimento educacional integrado destinado a autistas em escolas

publicas do Brasil”. Logo depois da fundagio oficinal da ASTECA,
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os membros fundadores procuraram a Fundagio Educacional do
Distrito Federal, para propor-lhes uma parceria visando a inser¢ao
de uma classe especial (de 12 4 4 ® série) para autistas dentro da escola
publica da rede regular.

Conforme destacado por Cruz (2008, p. 40), houve um certo
receio por parte de representantes da Fundagao em adotar a proposta
realizada pela associagio, sendo feita a esta uma série de exigéncias
que, segundo sua interpretagio, eram realizadas “[...] na expectativa
que desistissemos da proposta” Depois de intimeras reunides e
negociagoes, o projeto-piloto fora aceito.

Ainda de acordo com Deusina, coube & Fundagao escolher
uma escola que melhor se adequasse & proposta do projeto, além de
indicar trés professoras que tivessem experiéncia na drea da educagao
especial. A institui¢dao escolhida foi a Escola Classe 405 Sul, e as
professoras selecionadas foram Lucia Helena Vasconcelos Freire,
Analucia Leppos e Regia Alves Cordeiro.

A proposta — ousada, principalmente se tivermos em mente
que o comum era inserir as criangas em escolas especificas para
criangas com deficiéncia (isso quando as mesmas tinham acesso ao
ensino) — foi colocada em prética, de acordo com Cruz (2008), em
setembro de 1986. Felipe foi um dos primeiros alunos da classe de
alfabetizagdo para autistas, estudando nela até o 6° ano.

Deusina Lopes da Cruz (2008, p. 59) lembra que o projeto
vivia sobre constantes questionamentos e ameagas de extingao sobre
“[...] aproveitamento escolar dos alunos, a capacidade académica
de cada um, o papel dos professores e a presenca de profissionais
auxiliares na sala de aula’, sendo de fundamental importincia o
engajamento das maes e dos pais dos alunos matriculados para que
as classes especiais nao fechassem. A mae ainda ressalta que “[...] esta
iniciativa pioneira foi decisiva para que a Fundagao Educacional do
Distrito Federal até os dias atuais, embora fazendo alguns ajustes de
procedimento” (CRUZ, 2008, p. 60).

Importante destacar que as trés associagdes citadas ndo foram
as unicas fundadas ao longo da década de 1980. Abordamos estas
pela importancia que tiveram, manifestada sobretudo no numero de
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ocorréncias nos jornais consultados ao longo da pesquisa. A década
de 1980 foi o momento do ativismo familiar em autismo organizado
via associagoes. Em outubro de 1988, a partir da unido de algumas
associagdes existentes no pais naquele periodo, surgiu a Associago
Brasileira de Autismo (ABRA), que objetivava representar a nivel
nacional os autistas e seus familiares.

Em 13 de abril de 1988, a APAR]J, juntamente com as AMAs,
assinou um manifesto (resultado de uma reuniio que ocorreu
nos dias 26 ¢ 27 de mar¢co daquele ano), em que reivindicavam:
reconhecimento oficial ¢ legal do autismo como  patologia
diferenciada; legislagio especifica ¢ mudanca na ji existente para
atender os autistas; convénio entre as AMAs e universidades para
o desenvolvimento de pesquisas sobre autismo (inclusive com
intercAmbio internacional); classes especiais nas escolas da rede
regular de ensino; criagio de especializagdes em autismo e de uma
habilitagao em “Pedagogia do autismo”; e capacitagio dos drgaos
oficiais e de classe nas dreas da saude e assisténcia social para
diagnéstico, encaminhamento e atendimento aos autistas ¢ a suas

familias. (APARJ, 1988, p. 9).

Relatar-Se

Um dos principais desafios enfrentados por familiares ao
longo da década de 1980 era o desconhecimento (da populagio e dos
profissionais) acerca do autismo. As primeiras associagoes de maes e
pais se propuseram a uma dupla tarefa: conscientizar a populacio
sobre o assunto e adquirir/produzir conhecimentos sobre o tema.

Sobre a conscientizagao, O primeiro passo era demonstrar
que o autismo existia e que era uma questao importante. Em um
momento de abertura democrética ¢ de constru¢ao de uma nova
nagio em que grupos, até entdo esquecidos ou simplesmente
ignorados, reivindicavam ter vez e voz, mies e¢ pais de autistas
se colocavam como representantes dos seus filhos, lembrando o
Estado e a “sociedade” que seus filhos nao eram “criancas de outro
mundo’, mas cidadas de um pais que as desconhecia, tornando suas
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vidas precdrias. Nesse ponto, observamos que as cartas foram uma
importante tética utilizada pelos familiares.

A dimensao comunicativa das praticas de advocacy praticadas
por esses grupos foram além das cartas. Ceder entrevistas narrando
suas histérias também foi um importante instrumento para a
elabora¢ao de novos espagos de reconhecimento, demonstrando
o absurdo da associagio do autismo com a suposta presenca de
uma “mae mé&’, o que, além de nao resolver as questdes cotidianas,
enfraquecia as maes na busca por solucoes e qualidade de vida
para seus filhos. Assim, na interagao com o “outro’, essas mulheres
assumiram uma posi¢ao de fala (mae de autista) que, por sua vez,
implodia a identidade/verdade “mae-geladeira”

No caso das maes, principais cuidadoras e acusadas de serem
mdes pouco amorosas, a necessidade de serem auto narradas as
levou a diversas formas de relatar a si mesmas: cartas aos jornais,
entrevistas em peridédicos, rddios e programas televisivos, elaboragao
de autobiografias, entre outros.

Marisa Furia e Ana Mello também observaram nas entrevistas
um importante instrumento de interagao e, consequentemente, de
constru¢ao de lugar de fala que seria positivo para apresentagio e
validacio social da causa da AMA. Desde a formagiao da entidade,
elas participaram de intimeras entrevistas. Citamos, como exemplo,
a entrevista cedida por Marisa, Maria Auxiliadora (Dora), Maria
Aparecida e Maria Christina a repdrter Mariana Teixeira de Mello
da Folha de S. Paulo.

Também foi importante a publicacio da autobiografia de
Cleusa Barbosa Szabo (1988), intitulada Autismo: depoimentos e
informagoes. O periddico Jornal do Brasil do dia 1 de maio de 1989
noticiou, por meio da matéria “Mae de autista vai publicar livro:
filho aprendeu a escrever em escola publica’, o lancamento do livro,
que ocorreria no dia 13 de maio daquele ano, na Camara Municipal
de Sao Paulo. A publicagio possibilitou & AMA se manifestar e
chamar a atencio para a causa do autismo em duas circunstincias:
com o livro, uma vez que possui um capitulo nele; e com a entrevista
decorrente do langamento da obra.
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Apesar de todos os riscos inerentes ao ato de expor-se, as maes
ligadas A APARJ, 4 AMA, 4 ASTECA e a tantas outras organizagoes
sabiam que, para chamar a atengio para a questio do autismo,
teriam que, em certa medida, se expor ao olhar do “outro” (eitor,
telespectador etc.), usando as tdticas possiveis para convencé-los
da importancia de sua causa ¢ da veracidade/coeréncia dos seus
argumentos.

Nos periddicos da década de 1980, observamos que as maes
de autistas niao eram apresentadas como sujeitos politicos que
apresentavam ao coletivo questdes que deveriam ser mudadas,
mas como mulheres que viviam um “drama” Ainda assim, maes e
associacoes souberam utilizar-se desse olhar para despertar a atengao
para a sua causa.

Construgdo e divulgacio de informagoes sobre autismo

Para promover ¢ defender a causa do autismo, familiares e
associacdes, além de dominar a dimensao comunicativa do autismo,
também tiveram que se apropriar da dimensao técnica das préiticas
de advocacy. Essa habilidade técnico-competente exigida para a boa
divulgacao da causa nao diz respeito apenas a0 modo de divulgagao
da causa, mas 4 linguagem cientifica do campo do autismo. Nao
por acaso, os familiares da APAR] se envolveram tanto na tradugao
de materiais produzidos em lingua inglesa (um modo de se
instrumentalizar para o cuidado de seus filhos e para os debates sobre
o assunto) como também na producio de materiais, na divulga¢io
de palestras. Ao falar da importancia da APAR], Sandra Mara Volpi
e Daniele Barbieri (2005, p. 3) fazem o seguinte apontamento:

A Associagao, além de delimitar o campo do autismo,
também traduziu um questiondrio formulado pelo
Dr. Rimland em 1971, psic6logo e pai de uma crianga
autista, que apontou a etiologia organica da doenca. Tal
questiondrio possibilita o diagndstico do autismo e de ser
respondido pelas pessoas que convivem com a crianga, uma
vez que a conduta da crianca pode se alterar em ambiente
estranho e diante de pessoas desconhecidas.
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Num contexto em que poucos proﬁssionais conheciam o
autismo, o que significava uma dificuldade maior em diagnostici-lo,
o fato de traduzir esse questiondrio em portugués significava uma
tentativa impar de possibilitar & familia um elemento fundamental:
saber o que estd acontecendo com seu filho. Simbolizava a
democratizagao do acesso ao diagndstico: nao apenas daqueles que,
por questdes econdmicas, nio poderiam ir até os Estados Unidos
procurar ajuda especializada, mas também por ser uma forma de
possibilitar que pais e maes nio falantes de inglés pudessem também
ter acesso ao material e responder o questiondrio.

O citado material nio foi o dnico a ser traduzido, constando
também a tradugio de outros, como, por exemplo, artigos cientificos.
Podemos mencionar a tradugao do artigo “Operant Conditioning:
breakthrough in the Treatment”, escrito por Bernard Rimland, em
1972, e traduzido por Pedro Paulo Rocha ¢ Elper Coclho.

FIGURA 4 — Artigo de Bernard Rimland traduzido pela APAR]

Fonte: Cépia enviada por Pedro Paulo Rocha & pesquisadora.

Nota: Primeira e dltima pdgina do artigo de Bernard Rimland, tradu-
zido por Pedro Paulo Rocha e Elper Coelho e divulgado pela
APAR]. Cabe salientar o fato de nio apenas terem realizado a
tradugdo, mas também de realizarem notas no inicio e ao final
do artigo para contextualizar a prépria elaboragdo do trabalho.
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A AMA/SP também desenvolveu um importante trabalho
de divulgacio de informagoes sobre o autismo. Cada membro
compartilhava com os demais os saberes e as informagoes obtidos.
Nesse sentido, sio interessantes as memorias de Ana Maria
Serrajordia de Mello (2013b, p. 22) sobre o assunto:

Ainda me lembro da minha primeira leitura sobre o
assunto quando comeceia desconfiar que o Guilherme
tivesse autismo, o livro “Autismo e psicoses infantis’, escrito
em 1972 pela psicanalista inglesa Francis Tustin, com
abordagem psicanalitica. Apesar de todo o respeito que o
livro me infundiu, s6 me deixou mais angustiada e confusa.

Certo dia um pai trouxe um pequeno folheto em espanhol,
“Autismo manual para padres’, publicado pela UNICEF,
que lemos em voz alta em uma das primeiras reunies e nos
trouxe conforto e orientagio.

Essas questdes nos remetem aos argumentos de Alberto
Melucci (1985, 1989, 1994, 1999) sobre os novos movimentos
sociais e a formacdo das redes de solidariedade, uma vez que os
individuos se reuniam tendo em vista a vivéncia de experiéncias
em comum. A ajuda mutua se faz nio apenas em momentos de
reivindicagoes publicas, mas também em questdes do cotidiano. Em
outras palavras,ter dominio da lingua inglesa e acesso a bibliografia
que outras familias, por diversas razoes, nio poderiam consultar,
nao significava um privilégio, no sentido de “deter informagdes”, mas
sim uma responsabilidade em compartilhar aquilo que se aprendeu.
Dentro desse estabelecimento de redes de solidariedade, a tradugao
e o compartilhamento de materiais pode ser compreendido como
uma forma de solidariedade e de empatia.

Além da divulgacio e do compartilhamento de artigos, livros
etc., as palestras foram um importante mecanismo utilizado pelas
associacoes, como forma de, a0 mesmo tempo, informar e divulgar
informagées sobre o autismo. Em 1984, a AMA organizou o
Encontro de Amigos do Autista, organizado entre os dias 23 ¢ 25 de
novembro daquele ano. O evento contou com a colaboragao de Isabel
Bayonas (entio presidenta da Associagio de Pais de Criangas Autistas
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da Espanha, membro do Conselho Nacional de Representantes de
Deficientes e diretora da Associagio Internacional de Autismo na
Europa) e do psicélogo espanhol Angel Riviere (MELLO, 1984b,
p. 19; MELLO, 2013b).

O evento organizado pela AMA, na época com pouco mais de
um ano de fundacio, foi noticiado duas vezes na Folba de S. Paulo: nos
dias 2 e 17 de novembro de 1984. Na primeira ocasido, o periédico
dedicou-se a destacar o curriculo dos profissionais brasileiros que
participariam do encontro (REPORTAGEM..., 1984, p. 24). J4 na
segunda matéria destacaram a trajetéria de Isabel Bayonas (MELLO,
1984b, p. 19).

Tendo em vista a importincia dos profissionais e as
parcerias realizadascom as associagoes, citamos um trecho da matéria
“Autista ¢ tema de encontro’, publicada pela Folba de S. Paulo, em 2
de novembro de 1984:

Participardo do encontro a fonoauditloga Beatriz
Padovan; o médico Cleonildes Martins da Oliveira, da
Universidade de Uberlindia; Luifs Ant6énio Gongalves,
diretor do Instituto Sedes Sapientae; os psiquiatras David
Leo Levisky, do Hospital do Servidor Publico do Estado;
Enecida B. Matarazzo, responsavel pelo setor de autismo
do Hospital das Clinicas; Haim Grunspun Raymond
Rosenberg, membro da American Academy Child
Psychiatry e ex-diretor Henry Shumaker Children Unit,
dos Estados Unidos, além de Stanislaw Krynski, diretor
da APAE, o maior especialista brasileiro do autismo e que
estudou com o célebre professor norte-americano Leo
Kanner (REPORTAGEM..., 1984, p. 24).

O primeiro congresso da AMA teve o peso de um evento
internacional, sendo, certamente, o primeiro do género no Brasil.
Além de conseguir congregar profissionais com perspectivas de
trabalho semelhantes, divulgar o tema do autismo, demonstrar
a necessidade de capacitagao de professores para atender alunos
autistas (como proposto por Isabel Bayonas) e aprender sobre as
experiénciaseuropeias das associagoes, a AMA também conseguiu
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arrecadar uma quantia em dinheiro que possibilitou retirar a escola
de uma igreja Batista para transferi-la para uma casa alugada.

Outro momento que marcou a AMA foi o comercial
divulgado em 1987, o qual passou em hordrio nobre em todos os
canais (CAVALCANTE, 2003; MELLO, 2013b). Intitulado “Vocé
sabe o que ¢ o autismo?”, o comercial contou com a participagiao
voluntéria do ator Antdnio Fagundes ¢ de Joao Fernando (terceiro
filho de Ana Maria Mello), representando o irmao Guilherme, que
¢ autista.

Entre as acoes desenvolvidas pela APAR]J, sem dtvida uma
das mais significativas foi contatar o médico estadunidense Edward
Ritvo (do Departamento de Neuropediatria Infantil da Universidade
da Califérnia) e trazé-lo ao Brasil para proferir duas palestras: uma
na cidade de Sao Paulo e outra na cidade do Rio de Janeiro. O
pesquisador é um dos principais nomes na area do autismo, e seus
estudos sao voltados paraa compreensio do autismo como um déficit
cognitivo, compreendido como um distarbio do desenvolvimento
e nao como uma psicose, tal qual era entendida principalmente ao
longo das décadas de 1950 e 1960. (ASSUMPCAO JUNIOR;
PIMENTEL, 2000).

A palestra foi amplamente divulgada pelo Jornal do Brasil,
com direito a anincios e a uma reportagem de capa explicando o
autismo, falando da APAR] e apresentando o trabalho de Ritvo
(SILVA, E. 1987, p. 7).

A APAR]J também elaborava panfletos ¢ outros materiais com
o objetivo de divulgar o tema do autismo. Entre elas, destacamos
a existéncia da Autismo em Revista, uma publicagio voltada
especificamente para a produgao e a circulagao de informagoes sobre
o tema, sendo a primeira do género no Brasil.

Sobre a revista Autismo em Revista, as fontes que possuimos
nao nos permitem afirmar quando foilancado o primeiro nimero,
nem quando o ultimo exemplar foi publicado. O que podemos
apontar ¢ que o segundo volume ¢ de setembro de 1989, o que indica
que a revista fora pensada e colocada em circulaciotempos depois
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da prépria estruturagao da APAR]. Conforme descrito no exemplar
mencionado, “Autismo em Revista ¢ a tnica publicagio em lingua
portuguesa sobre o autismo e hoje ji estd circulando em todo o
Brasil” (APARJ, 1989, p. 2).

A edigao e adiregao do peridédico eram de responsabilidade de
Pedro Rocha, enquanto a tradugio de textos em inglés divulgados
na revista era deresponsabilidade de Pedro e de Clarice Bandeira de
Melo. Na assessoria técnica, observamos a presenca de importantes
profissionais e pesquisadores no campo do autismo: Ernest Christian
Gauderer, Jos¢é Raymundo Facion, Raymond Rosenberg ¢ Rosana
Glat. O foco da revista era a divulgacio de informagdes sobre o
autismo, com enfoque cientifico, embora tivesse a preocupagio em
tornar o texto acessivel aos leitores que nio dominavam a linguagem
técnico-cientifica.

A julgar pelas fontes disponiveis, a APAR], durante um certo
periodo, ficou responsavel pela elaboragio e divulgagio da revista,
associando-se posteriormente 8 ABRA (Associagiao Brasileira de
Autismo). No exemplar de 1989, observamos, na pdgina 2, uma
nota solicitando aos leitores contribui¢oes financeiras para viabilizar
a existéncia da revista. J4 no exemplar de 1991, na pdgina 8, hd
um informe comunicando aos leitores que o material sofreria um
aumento no pre¢o:

Em virtude dos elevados indices de inflacio, do aumento
explosivo das tarifas postais e dos precos em geral,
somos obrigados a elevar o valor de nossa anuidade para
Cr$4.000,00 (estudantes Cr$3.000,00), a partir de 1° de
novembro de 1991. (APAR], 1991, p. 8).

Tais questdes nos levam a pensar que, apesar da importincia
desse tipo de material, os custos envolvendo sua produgio e
circulagio tornavam dificil a sua manuten¢io. Nio podemos
afirmar, com certeza, que os primeiros exemplares do citado
periédico tenham sido gratuitos, mas, mesmo que por ventura
o tenham,sabemos que posteriormente deixaram de sé-lo, talvez
apenas para cobrir os custos.
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Importante salientar que, nesse periodo (1980-1990), a
internet ainda naoera uma realidade em nosso pais. Portanto, se hoje
ha uma certa facilidade no acesso a informagoes sobre diversos temas
(tanto em portugués como em inglés), isso ndo ocorria nas décadas
mencionadas. A existéncia de revistas especializadas era, em muitos
casos, a tnica fonte de informacio para vérios pais ¢ maes.
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CAPITULO 5

HISTORIAS, RELATOS DE SI E
AUTISMO

Como escrever uma histéria das mulheres se a elas foi negado,
até recentemente, o espago publico, lugar por exceléncia da
histéria? Essa indagagaofoi realizada por Michelle Perrot (1989) e
por muitas outras historiadorascomprometidas com uma escrita
da histéria que considerasse as vozes femininas(do presente ¢ do
passado), reconhecendo-as como sujeitos da histéria (individual e
coletiva).

Este capitulo apresenta e analisa as memdrias das maes de
autistas cujos filhos nasceram a partir da década de 1980. O objetivo
foi entender as mudangas ¢ permanéncias sobre o que era/é o
autismo para elas — desde 0 momento em que seu(sua) filho(a) foi
diagnosticado(a) até a fase adulta —, ¢ os significados atribuidos ao
que ¢ ser mae de uma pessoa autista.

Realizamos entrevistas com trés mies de autistas adultos e
uma avé: Claudia, Fatima, Lié e Antonia. A escolha dessas ativistas
para a participagao neste trabalho obedeceu os seguintes critérios:
sao mulheres que vivenciaram a maternidade a partir dos anos 1980
e que tiveram seus filhos diagnosticados autistas ao longo da década
de 1990. Atualmente, vivenciam a realidade de serem maes de
adultos autistas, tendo, portanto, outros desafios referentes a essa fase
de suas vidas e da de seus(suas) filhos(as). Além disso, sio mulheres
que transformaram a maternidade num ato politico e que, a partir
do ativismo, se conheceram e estabeleceram lagos de solidariedade
e amizade entre si e com inGimeras outras maes ¢ pais de autistas
pelo Brasil. No caso de Antonia, avé de um jovem autista de grau
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moderado, a op¢ao em inseri-la na pesquisa considerou o fato de esta
ser a principal cuidadora do neto (devido ao falecimento da nora) e
por ser uma das ativistas mais conhecidas no estado do Parand.

O primeiro contato realizado com essas mulheres
(principalmente Claudia, Fatima, Li¢ e Antonia) foi via redes
sociais, entre os anosde 2015 e 2016. Em 30 de outubro de 2016,
houve um encontro de maes, pais e autistas no Bairro da Tijuca,
no municipio do Rio de Janciro, ¢ o local do evento foi uma
casa pertencente a uma igreja Batista. O objetivo era a troca de
informagoes sobre o autismo. Entre os palestrantes estavam: Wilson
Marx (autista ¢ palestrante), Tatiana Takeda (advogada e mie de
defensora dos direitos das pessoas comdeficiéncia), Fatima de Kwant
(jornalista, coach de autista, palestrante e ativista internacional) e
Claudia Moraes (pedagoga e ativista da causa do autismo).

Na ocasiao, além de conhecer pessoalmente Claudia, Fatima
e Li¢, pude ter contato com maes de autistas de diferentes origens e
classes sociais, mas unidas por um desejo comum: construir, conhecer
e compartilhar conhecimentos sobre a causa do autismo.

As entrevistas com essas mies ocorreram nos dias 22 e 24 de
outubro de 2017, na cidade de Volta Redonda, no Rio de Janeiro.
Dias antes, mais especificamente em 21 de outubro, houve o
langamento oficial de uma nova associagio, a REUNIDAS (Rede
Unificada Nacional e Internacional em Defesa do Autista), que conta
com a participagio de importantes nomes do ativismo em autismo:
além de Fatima, Lié¢ ¢ Claudia, Berenice Piana também participa
dessa associacio. O evento contou com duas palestras: uma realizada
por Fatima de Kwant, sobre as moradias assistidas na Holanda; ¢ a
outra proferida por Ronaldo Cruz, sobre centros integrados para o
autismo.

Optamostambém por trabalhar com autobiografias elaboradas
por mies de autistas, sendo elas: Uz autista muito especial, de autoria
de Deusina Lopes da Cruz (2008), Na montanha-russa: vivendo a
maternidade no autismo, de Michelle Malab (2017), e Cartas de
Beirute: reflexoes de uma mae feminista sobre autismo, identidade e os
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desafiosdainclusio, escrito por AnaBeatrizNogueirade Barros Nunes
(2015). A escolha por essas obras considerou os seguintes elementos:
foram livros citados muitas vezes, em diferentes comunidades no
Facebook, o que demonstra a popularidade dos mesmos entre os
familiares; abordam momentos distintos do autismo no Brasil, o
que pode nos auxiliar a compreender permanéncias e rupturas;
apresentam experiéncias distintas em relagao & maternidade.

As entrevistas e as autobiografias nos ajudaram a visualizar,
como mostraremos em seguida, que apesar de todas as mulheres
citadas serem “maes de autistas’, tratam-se de trajetérias singulares
que, em alguns pontosapresentam temas em comum.

Para a andlise dessas fontes, embasamo-nos em Judith Butler
(2015), que compreende que narrar-se ¢ responsabilizar-se. Relatar a
si mesmo é um procedimento que nunca acaba e que estd diretamente
relacionado as condi¢des sociais. Assim, as autobiografias e
entrevistas podem ser compreendidas como uma prética cultural e
social de produciao do “eu” envoltas de uma dimensao dialdgica (seja
do “eu” passado com o “eu” presente, ¢ as expectativas que envolvem
a producao do relato, seja entre aquele que narra e o outro que
escuta). Essa dimensio dialdgica cria o processo de interagio, tal qual
defendido por Butler (2015), o que, por sua vez, constréi a posi¢ao
de fala dos sujeitos: no que diz respeito & pesquisadora, a posi¢ao
de minha fala nas entrevistas é de entrevistadora e ouvinte dos
relatos maternos; e nas autobiografias, o lugar assumido ¢ de leitora;
embora em ambas o objetivo, e consequentemente a posigao de fala,
seja daquela que busca construir uma pesquisa histdrica acerca do
ativismo de maes de autistas.

No que diz respeito & memoria, de acordo com Michelle
Perrot (1989), o modo como as mulheres registram suas memrias
estd diretamente relacionado com as condig¢des que as envolvem:
questdes sociais, 0 papel que assumem em suas familias, entre outros.

Apesar de falarem de si, suas memdrias nao sio apenas suas,
mas também de suas familias: expor suas vivéncias também desvela ao
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olhar publico (representado na figura do possivel leitor) as atitudes,
positivas ou nao, de familiares e daqueles que as cercam.

Realizados os apontamentos acima, seguimos apresentando
uma brevebiografia das maes, para, posteriormente, fazermos uma
andlise das entrevistas e das autobiografias.

CLAUDIA

Eu sou a professora, mas o mestre é ele. [...]. O autismo é
parte do que meu filho é e também é parte de quem eu sou!

(Claudia Moraes)

Claudia Moraes ¢ mae de dois jovens rapazes, sendo um deles
Gabriel: 30 anos de idade, autista severo e algumas comorbidades
associadas — Transtorno Obsessivo Compulsivo e Epilepsia,
Transtorno do Sono.

Ela ¢ pedagoga formada pela Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UNIRIO), fundadora e coordenadora do Instituto Ninho,
voltado para a capacitagao e, principalmente, elaborac¢io de materiais
estruturados e adaptados para os autistas. Reside na cidade de
Volta Redonda, no Rio de Janeiro, onde desenvolve um importante
trabalho em defesa dos autistas do estado.

Gabriel nasceu em junho de 1988. Na época, Claudia tinha
pouco tempo de casada e, embora gostasse de estudar, por conta da
gravidez optou por deixar os estudos. A trajetéria pelos consultérios
médicos iniciou em 1989, quando Gabriel tinha um ano e oito
meses de idade. Diferentemente de outras maes, Claudia procurou
a especialista com a certeza de que seu filho era autista, entretanto
o diagnéstico correto sé veio quando o menino tinha por volta de
dez anos de idade. Entre os virios diagndsticos, psicose infantil
foi um dos mencionados por Claudia, que relembra ter dito 2
profissional que nao concordava com esse parecer. Em suas palavras:
“Apesar do diagnéstico de autismo ter vindo aos 12 anos de idade,
Gabriel faz terapia desde os dois anos de idade, como, por exemplo,
musicoterapia, fonoterapia, equoterapia, natagio... tudo realizado
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em institui¢oes particulares” (informagao verbal). Claudia lembra
que: “A gente [ela e o ex-marido], sem dinheiro nenhum, vendia
carro, vendia tudo! Tudo para bancar essas terapias que eram muito
caras” (informagio verbal).

Qliando Gabriel tinhadez anos de idade, em 1998, o psiquiatra
José Raimundo Facion foi 4 cidade de Volta Redonda, com o objetivo
de ministrar um curso na escola onde o menino estudava. Claudia,
entdo, confirmou as suas suspeitas: Gabriel era autista. Ao narrar
seu encontro com Facion e descrever o momento do diagndstico,
Claudia fez um gesto demonstrando alivio (deixando os ombros
ficarem caidos). Para ela, era o fim de uma procura e 0 momento de
“acomodar os sentimentos”. Era 0 momento de tomar outros passos.

Depois disso, participou de cursos e palestras, entre as quais
estava uma realizada por Christian Gauderer, que aconselhou os
familiares presentes a se reunirem para que pudessem se fortalecer.
A partir desse encontro, Claudia conseguiu o contato com Pedro
Paulo Rocha, da APAR], lembrando que quando ligou para a
residéncia deste quem a atendeu foi Angela, a filha do casal. Assim,
a jovem foi a primeira autista com quem conversou depois do
diagndstico do filho.

Em 1999, fundou, juntamente com outros familiares, a
APADEM, embora argumente que comegou a participar de forma
mais intensa a partir de 2008, sendo, inclusive, presidente da
associacao durante quatro anos. Em 2013, se filiou a0 MOAB, ¢, em

2017, ajudou a fundar a REUNIDAS.
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LIE

Lié Ribeiro ¢ “poetisa da vida, pela vida, além vida’, conforme
descreveu em seu perfil na rede social Facebook. Entretanto, o termo
poetisa nao ¢ de seu agrado,pois prefere ser chamada de poeta -
conforme dito em entrevista e no seu “Poema de Domingo™:

Nada sou além de poeta

Poetisa como quiserem

Uma poetisa a0 maximo

Desde o ventre de minha maeNo

campo gelado do passado Nada

sou além de poeta

Mas sempre carregarei os poemasQue
ainda nio escrevi

Se tudo foi valido?

Claro, eu sempre tive os poetas.

Todos em mim...

Queria que todos fossemO

come¢o 0 meio ¢ o fim

Mas somos somente poetas

Sou simplesmente poeta e me basta.

Basta carregar tantas poesias dentro de mim
Dentro mim, poesias! (RIBEIRO, 2019a).

Se ser poeta lhe basta, ¢ bem verdade que Lié (que ¢ paulista,
embora resida em Volta Redonda, no Rio de Janeiro, desde 2002)
também possui outros papeis sociais: ¢ instrutora de informatica,
além de ser mie de Gabriel Gustavo (autista moderado, de 30 anos)
e ativista da causa do autismo.

Lié foi mae aos 25 anos de idade e definiu a maternidade como
uma“experiéncia poética” (RIBEIRO, 2019b). Durante a gravidez,
lembra que tinha o costume de dizer “meu filho ¢ especial!”. Em sua
perspectiva, era um pressentimento, mas também uma afirmagao do
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quanto ele era querido. Naquela época, passou a escrever poesias para
o filho, o que faz até hoje.

Gabriel nasceu em outubro de 1988, em Sao Paulo. Conforme
relembra Li¢, as desconfiangas sobre o desenvolvimento do menino
surgiram depois que este fez um ano de idade, sendo observadas
principalmente pelos familiares do lado paterno que observavam
diferencas comportamentais entre a crianga e seus primos.

Gabriel foi diagnosticado com autismo infantil aos dois anos
€ onze meses, OU seja, em setembro de 1991. Desde entio, passou
a realizar diversas terapias: reorganizagio neurofuncional (Método
Padovan), natacio, entre outras, todas realizadas por institui¢oes
particulares.

Em mar¢o de 2002, apds o divércio, Lié mudou-se para Volta
Redonda, onde reside até hoje com Gabriel. Uma das razdes que a fez
mudar de cidade estd relacionada com o acesso gratuito as terapias,
uma vez que encontrou um servico de assisténcia educacional para
jovens e adultos autistas. Durante um tempo, o rapaz também fez
equoterapia sem custos a familia.

Considera-se ativista desde os anos 1997 e 1998, quando
integrou uma lista“Autismo Brasil” (do size Yahoo, no periodo em que
a internet era via telefone), voltada para maes ¢ pais de autistas. Ali
conheceu virias pessoas, entre elas Claudia Moraes, que se tornou
uma amiga inseparével.

Participou das associagoes APADEM, MOAB (sendo
inclusive coordenadorada associacao) e agora ¢ uma das fundadoras

da REUNIDAS.
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FATIMA

Fatima de Kwant ¢ brasileira, nascida no estado do Rio de
Janeiro. Ainda jovem, mais especificamente em 1985, foi morar
na Holanda, onde vive até hoje. Casou e teve seus trés filhos, duas
meninas ¢ um menino, todos holandeses. Edinho, o filho cacula,
nasceu em dezembro de 1996, na Holanda. De acordo com Fatima,
o filho veio para “mudar o seu mundo” e ajuda-la a escrever uma nova
trajetdria para a sua vida.

Além de jornalista, profissao que exercia antes do nascimento
e do diagndstico de autismo do filho mais novo, ¢ criadora do
projeto internacional Autimates, que tem como proposta divulgar
e compartilhar informagdes acerca do autismo. E especialista em
Autismo, Desenvolvimento ¢ Comunicagio.

Iniciou, oficialmente, o seu ativismo em 2011. Todos os anos
vem ao Brasil com o objetivo de realizar palestras e encontros com
mies ¢ pais de autistas, sempre de forma gratuita, compartilhando
seus conhecimentos sobre o assunto. Suas falas, além de focarem
na sua experiéncia como mae de um autista (que na infincia foi
diagnosticado com autismo severo, com a probabilidade de algum
retardo mental, ¢ na vida adulta ¢ um autista de grau leve), também
abordam o tema das moradias assistidas, espacos definidos por ela

Ccomo:

[...] uma forma de acompanhamento para pessoas com
uma ou mais deficiéncias, que desejam ou necessitam morar
s6s. Para isso, contam com uma ajuda extra, providenciada
por institui¢des particulares ou — como no caso de alguns
paises europeus — pelo governo. (K\WANT, 2017:1).

O modelo conhecido por Fatima ¢ o empregado na Bélgica
e na Holanda, onde inclusive trabalha como coach de autistas. No
dia 16 de abril de 2018, a jornalista abordou o tema no Seminario
Internacional sobre Transtorno do Espectro Autista, que aconteceu
na Assembleia Legislativa do Parana.

No Brasil, Fatima se tornou uma das ativistas do autismo
mais conhecidas, sendo que as suas pdginas nas redes sociais sao
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acompanhadas por um nimero significativo de seguidores, que vao
desde maes, pais, autistas até profissionais atuantes na drea.

DEUSINA

Deusina Lopes da Cruz nasceu no Maranhio. Em 1974,
quando tinha 17 anos de idade, foi morar em Brasilia, onde vive até
hoje. Deusina casou aos 29 anos e, em 1979, teve seu primeiro filho,
Marcos Fabricio. Posteriormente, em 1982, nasceu Carlos Felipe.

A atuacio de Deusina na causa do autismo teve inicio quando
seu filho cagula foi diagnosticado com autismo, em 1986. A partir de
entao, iniciou suatrajetdria no ativismo, participando de importantes
marcos da histéria do autismo no Brasil, como, por exemplo, a
fundagiao da ASTECA (Associagio Terapéutica eEducacional para
Criancas Autistas) — primeira associa¢io em prol da causa do autismo
em Brasilia e uma das primeiras no Brasil — e daimplantacao de classes
especiais para autistas dentro de uma escola puiblica regular (numa
parceria entre a ASTECA e a Fundagao Educacional do Distrito
Federal/Departamento de Ensino Especial). Nesse contexto, Carlos
Felipe foi um dos primeiros alunos dessa iniciativapioneira.

Em termos profissionais, trabalhou para o Estado desde 1978.
Iniciou atuando na Companhia Brasileira de Alimentos (COBAL).
Em 1990, foi convidada por Maria de Lourdes Canziani'#! para
integrar a equipe do CORDE (Coordenadoria Nacional para a
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia). Desde entio, apesar
de ser economista de formagio, Deusina tem atuado no campo
social, especializando-se na drea. Em 1999, fez, na Universidade de
Salamanca, na Espanha, o mestrado em Integracio Social de Pessoas
com Deficiéncia; em 2002, realizou a especializagio em gestao de
politicas publicas de protecao, e, em 2012, a de desenvolvimento
social.

Atua no Ministério do Desenvolvimento Social, além de
pesquisar e deimplantar servigos de cuidado e de protegio para
jovens e adultos com deficiéncia, oque inclui o autismo.
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Em 2008, publicou, com a autorizagio de Carlos Felipe, Um
autista muito especial.

ANA BEATRIZ

H4 poucas informagdes pessoais sobre Ana Beatriz Nogueira
de Barros Nunes: tanto em sua autobiografia como em sites na
internet. Ana ¢ bacharela em Direito pela Universidade Federal do
Ceara, além de Mestre em Diplomacia pelo Instituto Rio Branco.

Essa escassez de informacgdes pode ser explicada por sua
atuagao profissional, uma vez que, por ser diplomata de carreira, esta
submetida & exigéncia expressa na lei n° 11.440, de 29 de dezembro
de 2006, a qual, em seu artigo 27, inciso III, constitui como um dos
deveres especificos daquele que exerce fun¢des no exterior “manter
comportamento correto ¢ decoroso na vida publica e privada’
(BRASIL, 2006). Desta feita, embora narrar a experiéncia como
mie de uma crianga autista nao seja algo indecoroso, observamos
que a autora procurou em seu relato manter uma postura comedida.

Pelas informagdes obtidas, sabemos que Ana ¢ uma jovem
diplomata — a julgar pela foto (tirada de costas) contida em seu
livro —, na casa dos 35 anos, nascida no Ceara. Sua filha se chama
Bruna. Em termos tedrico-politicos, define-se como feminista ¢ ¢ a
partir desse olhar que ela avalia a relagao entre autismo, deficiéncia
e feminismo, usando suas experiéncias como ponto de partida para
a reflexio.

MICHELLE MALAB

Michelle Malab ¢ mineira, administradora de empresas,
palestrante da drea do autismo e escritora. E casada e mie de Pedro,
diagnosticado com autismo, e Alice.

Entre os trabalhos publicados estio Na montanha-russa:
vivendo a maternidade no autismo, que foi publicado em 2017,
pela editora Qu,intal Edicoes, e Menina Aspie, lancado em janeiro
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de 2019. No primeiro trabalho, a autora aborda sua experiéncia em
ser mae de uma crianga autista, ¢, embora jd apresente neste algumas
breves reflexdes sobre o fato de também ser diagnosticada com a
Sindrome de Asperger (o que, tal qual muitos autistas, s soube ja na
vida adulta), dedica-se melhor ao tema em seu segundo livro.

Atualmente, Michelle ¢ caloura do curso de psicologia no
estado de Minas Gerais.

ANTONIA

Antonia Josefa Reami Cia mora em Sao José dos Pinhais, no
Parand. Tem63 anos, é casada e mae de trés filhos: dois homens e
uma mulher. E também avéde um rapaz de 17 anos de idade, Luan,
que ¢ autista de grau moderado. Em termos profissionais, Antonia
¢ administradora de empresa, técnica em contabilidade, graduada
em Processos Gerenciais, pedagoga, além de ser p6s- graduanda
em Intervencio ABA para Autismo e Deficiéncia Intelectual e
também em Psicopedagogia. Apesar de sempre ter se dedicado ao
trabalho voluntario, o seu ativismo teve inicio quando seu neto foi
diagnosticado com autismo.

No ano de 2018, Antonia, juntamente com outras maes da
cidade de Curitibae regido, participou do Semindrio Internacional
sobre Transtorno do Espectro Autista

- TEA, promovido pelos entdo deputados estaduais Péricles
Holleben de Mello (PT) e Maria Victoria Barros (PP), e realizado
no plendrio da Assembleia Legislativa do Parand. O objetivo do
encontro era discutir as demandas dos autistas do estado do Parana.

O Semindrio contou com a participagao de autistas, familiares
¢ profissionaisengajados na 4rea, seja enquanto palestrantes seja na
condi¢ao de ouvintes. Antes do inicio dos trabalhos, a pesquisadora
pode conversar e se apresentar a algumas maes ¢ pais presentes. Foi
nesse momento que pude conhecer Nilton Salvador: pai de autista,
autor de vérios livros e uma figura nacionalmente conhecida no

campo doautismo. Apresentei-me ¢ expliquei a respeito da minha
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tese. Nesse momento, Nilton demonstrou grande interesse pelo
trabalho, e, muito gentilmente, facilitou meu contato com os demais
ativistas da drea que estavam ali presentes. Foi assim que tive meu
primeiro contato com Antonia. Ao nos apresentar, Nilton Salvador
me olhou e disse: “Se vocé quer relatos de maes, vocé precisa falar
com essa avo, afinal, v6 ¢ mie duas vezes” (DIARIO DE CAMPO,
20 abr. 2018).

Antonia foi uma figura fundamental para a sua nora
quando esta soube queo filho era autista. Os cuidados com Luan
se intensificaram quando a mie do adolescente faleceu (ha cerca de
0ito anos atrés) eele, juntamente com o pai, foi morar com os avds.

Podemos dizer que Antonia tornou-se uma das principais
figuras do ativismoem autismo no Parand, e, além de palestrar sobre
o autismo no pais inteiro, ela também organiza eventos visando
divulgar conhecimentos sobre o assunto. O ultimoevento que contou
com sua participagdo na coordenagio foi “Transtorno do Espectro
Autista: abordagem terapéutica e escolar”, que teve a especialista em
Psicomotricidade Luciana Brites como palestrante. O evento foi
realizado no dia 30 de margo de 2019, durante os periodos da manha
e da tarde, em Sdo José dos Pinhais, e teve a participacio de 250
ouvintes, uma boa parte da plateia composta por maes e pedagogas.

A MAE QUE POSSO SER

Christine Philip (2009), ao estudar relatos de familiares de
autistas na Franca, dividiu, para andlise, as narrativas da seguinte
maneira: o perfodo “antes do evento” (Lavant-événement), o
momento da “irrup¢ao” (Lirruption de [événement) ¢ o “pos-
evento” (laprés-événement). Tal cronologia nos ajudard a ler os
relatos das mies.

O primeiro periodo, o “antes do evento’, ¢ dividido pela autora
em duas fases: “o tempo da felicidade” (La période “heureuse”) ¢ o
“tempo das primicias” (les prémices). Por ora, nos dedicaremos ao

tempo da felicidade caracterizado por ser o momento anterior ao
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diagnéstico (e mesmo das suspeitas sobre o desenvolvimento da
crianga).

Ao narrarem suas histdrias, ¢ comum ouvirmos das maies
de autistas, ou daqueles que contam suas histdrias, descrigoes
relacionadas ao periodo gestacional, ao parto e aos meses/anos
que se seguiram antes do diagndstico de autismo. Cleuza Barbosa
Szabo (1988), por exemplo, falou da impossibilidade do parto
normal e da cesariana, & qual foi submetida para o nascimento de
seu filho Alexandre, em 1970. Pedro Paulo Rocha (1991), ao narrar
o nascimento de sua filha Angela, também relatou as dificuldades
que Sénia (sua esposa) passou ao longo do trabalho de parto, tendo
que, por fim, também ser submetida a uma cesariana. Em suas
autobiografias, Deusina Lopes da Cruz (2008) e Michelle Malab
(2017) tambéminiciaram suas narrativas mencionando essa questio:

Carlos Felipe nasceu de uma gestagio normal, tranquila,
acompanhada pelos exames pré-natal e parto assistido por
pediatra em um hospital particular de Brasilia. Ele nasceu
perfeito, gordinho, sorridente e lindo. Durante seus dois
primeiros anos ndo havia nada nele que me pudesse gerar

preocupacio [...] (CRUZ, 2008, p. 29).

Pedro nasceu no dia 2 de junho de 2004. Correu tudo bem
no parto. Era ummenino lindo, saud4vel e muito amado.

Na maternidade nio consegui amamentd-lo, pois
ele simplesmente niopegava o peito. Foram inimeras
tentativas até que tiveram que induzir leite em forma
de suplemento. Recebemos alta sem que ele conseguisse
mamarno peito.

No caminho de casa, fui tomada por um panico por
estar com aquelepacotinho nos bragos. Nio tinha mais a
presenca de médicos e enfermeiras. E o fato de nio ter
conseguido alimentd-lo s6 aumentava minha angustia e

ansiedade [...] (MALAB, 2017, p. 18).

A chegada de um novo membro no ntcleo familiar exige uma
alteracio na estrutura e na organizac¢io do cotidiano. A futura mae
(e os demais membros da familia), além de se preparar para receber
um recém-nascido, deverd se adaptar aosnovos papeis sociais. No
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que diz respeito & mulher, mesmo que a gravidez tenha sido desejada
e planejada, esse periodo (assim como o parto e o puerpério) pode
representar momentos de grande expectativa, ansiedade e medo por
parte da mulher, devido tanto aos cuidados referentes ao perfodo
gestacional quanto em relagao as novas demandas exigidas. Assim,
quanto maior a rede de apoio, menores serdo as dificuldades e
maiores as condi¢des da mae de superar os desafios.

Nas autobiografias, ¢ mesmo nas entrevistas, o periodo
da gestacio ¢ um elemento importante nas narrativas, uma vez
que representa um momento em que nao apenas o/a bebé estd se
formando, mas também em que hd a construgao de uma nova mae.
Nos casos citados, embora tenham em comum o fato de iniciarem
suas histdrias narrando o momento do parto, ha alguns elementos
que separam as narrativas de Deusina Lopes da Cruz (2008) ¢
de Michelle Malab (2017). Deusina escreveu seu relato em
2008, quando Felipe ji era um autista adulto e ambos jé haviam
passado juntos por iniimeros desafios, inclusive por uma internagao
psiquidtrica decorrente de um surto psicético vivenciado por Felipe.

Michelle, por sua vez, publicou seu livro em 2017, momento
em que Pedro, apesar de ser uma crianga, passa pelo momento da
chegada da adolescéncia, o queinicia uma nova fase de incégnitas,
mas também de esperancas. No caso de Michelle, hd ainda um
outro elemento: a partir da escrita de Na montanha-russa: vivendo
a maternidade no autismo, a autora da inicio a um processo de
identificacao diferente de Deusina, uma vez que aos poucos passa a
assumir a identidade asperger. E esse processo, em termos de escrita,
concluiu-se no inicio de 2019, coma publicagio do livro Menina
Aspie, pela editora Autores Independentes.

Embora apresentem singularidades, o que hd em comum
nesse “tempo da felicidade” é a percep¢io (em maior ou em menor
grau) ¢ a compreensio de que a vida foi marcada por um antes ¢
um depois do autismo, sendo o “antes” uma espécie de momento
de sonhos e idealiza¢des. Christine Philip (2009) argumentou que,

nesse momento, as mies narram suas histdrias como se fosse uma
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histéria de outra pessoa, uma vez que a mae do periodo gestacional e
dos primeiros meses/anos de vida daquela crianga j4 nao existe mais.
Na autobiografia de DeusinaLopes da Cruz (2008) fica evidente essa
divisao entre antes e depois, sendo os primeiros anos de vida de Felipe
descritos como “antes do autismo’, quando ainda nao se imaginavam
todos os caminhos que seriam percorridos.

Se no relato de Deusina hd claramente uma divisio entre antes
e depois do autismo, na autobiografia de Michelle Malab (2017), por
suavez, a narrativa jé se caracteriza por um esforgo em relembrar jé 0s
primeiros sinais do autismo, sem a existéncia de “um antes”. E assim
que lemos o seguinte trecho:

Nas primeiras horas de amamentagio estranhei o fato de
ele nio interagir comigo. Ele niao me olhava nos olhos.
Naquele momento eu sentia que paracle eu era apenas a
sacia¢io de uma necessidade bésica. Como ecle era

meu primeiro filho, nio me alarmei tanto com o fato,
embora me frustrasse (MALAB, 2017, p. 18).

Durante a entrevista realizada com Lié Ribeiro, embora esta
tenha se dedicado mais em abordar questdes referentes ao ativismo
materno, falou-nos, em alguns momentos, sobre a sua gestacao:

Ql{ando eu fiquei grévida, eu ja tinha o nome na cabega,
Gabriel. Eu tinha o hdbito de dizer “meu filho ¢ especial,
meu filho ¢ especial..”. £ dbvio que para a mie todo filho
¢ especial, mas eu tinha uma certa impressao estranha. Eu
escrevi mil poesias para ele... e eu levava broncas horriveis
do meu ex-marido porque ele dizia “nio fica falando isso,
ele pode nascer com problema” [...]. Ele achava que eu
estava induzindo a ter um filho especial. [...]. E hoje eu vejo
que fui... nds fomos [referindo-se a Claudia] preparadas
para recebé-los [...]. (informagio verbal).

Relembrar a gestagao significa trazer & memoria os pequenos
sinais de que desde o principio (ou scja, desde a gestacio) cla, na
condi¢ao de mae, estava preparada para receber o filho e dedicar-lhe
todo o cuidado por ele demandado. Em outras palavras, significa
rememorar ¢ afirmar que o filho seria (e foi) aceito desde o inicio.
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Nesse ponto, cabe destacarmos, conforme fez Fernando
Anténio da Silva (2012), que a maneira como as mulheres vivenciam
a maternidade, independentemente se s3o ou niao maes de criangas
e adultos com alguma deficiéncia, estd pautada pelo mito do
amor materno, tal qual descrito por Elisabeth Badinter (1985).
Se a mie ¢ idealizada como um sujeito cuja existéncia estd voltada
exclusivamente para a sua prole, Silva (2012) nos lembra que a
crianca também ¢ idealizada, sendo que tal idealizacio da crianca ¢
um complemento da representagio materna da “boa mae”. Nesse
padrao de maternidade e de feminilidade, ser mae nao ¢ o suficiente:
¢ necessério ser mae de “filhos perfeitos”

Quanto maior a idealizagio de si mesma e do filho, maiores
serdo as dificuldades em observar e aceitar a existéncia da deficiéncia.
Assim, se os momentos da gestagao e do parto, assim como os
primeiros anos de vida, sao relatados como periodos de felicidade
familiar, apesar das dificuldades decorrentes do processo de cuidado
de uma crianca, percebemos que os momentos caracterizados
pela desconfianca e pela busca de explicacdes para os atrasos no
desenvolvimento dos filhos — “tempo das primicias” (PHILIP, 2009)
- sao denominados pelas maes participantes do estudo como um
periodo de “sofrimento’, “angustia’, “calvario’, “saga” e outros termos
ligados a linguagem crista, que relembram o caminho percorrido por
Cristo antes de sua crucificagio.

Diagnéostico

A suspeita ¢ o primeiro passo antes da busca do diagndstico.
Num determinado momento, alguém préximo da crianca (um
dos pais, dos avds, dos professores, entre outros) nota que o
desenvolvimento desta nao ¢ semelhante ao dos seus pares (irmaos,
primos, colegas de escola). Conforme observamos, a principal
preocupacio est relacionada com o atraso na fala e com a auséncia de
comunica¢io. Uma duvida, relatam as maes, inicia como uma espécie
de uma voz sussurrada no ouvido, até chegar um ponto em que tais
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indagagdes viram verdadeiros “gritos”: “O que hd com o meu filho?”
¢ a pergunta que levou as mies a procurarem vérios especialistas até
obter uma resposta.

Sobre o assunto, Ana Beatriz Nogueira de Barros Nunes
(2015, p. 6) relata que,

Antes da raiva, da perplexidade, da busca de respostas, o
pai que recebe um diagnéstico lida com a inevitdvel fase da
negacio. E muitas vezes ¢ “ajudado”, em seu desejo de negar,
pela dificuldade em diagnosticar, pela aridez da tarefa de
distinguir entre o que ¢ o tempo do desenvolvimento
individual de cada crianca do que ¢ sintoma do autismo.

E compreensivel o desejo de aferrar-se ao filho idealizado,
ao caminho tracado pela sociedade como “normal’
Intuitivamente, sabe-se quequalquer caminho “alternativo”
serd mais pedregoso; daf o desejo de andar pelo caminho
que a sociedade escolheu pavimentar.

A negagao esta diretamente relacionada com a representagao
social da deficiéncia. Charles Gardou (2015, p. 14, tradugio nossa)
nos diz que “[...] o nascimento de uma crian¢a com deficiéncia
prejudica uma felicidade essencial na vida de uma familia: dar a
vida”. Assim, continua o autor, “Um drama ocorre no lugar de um
evento feliz” (GARDOU, 2015, p. 14, tradugio nossa). A deficiéncia
perturba a norma social, colocando em questao um dos grandes
medos sociais: viver com a diferenga.

A mim nio faltaram especialistas para alimentar minha
negacio. Minha filha recebeu um pré-diagnéstico, nos
pantanosos termos “pode-ser-mas-pode- nao-ser’, quando
mordvamos em um pafs menor que o Brasil. [...]. Afinal,
seria normal um “atraso de fala” em uma crianca exposta
desde o nascimento a outros paises e idiomas [...] (NUNES,

2015, p. 6).

Christine Philip (2009) argumenta que o autismo apresenta
uma singularidade em relagio a outras deficiéncias, tal qual a
Sindrome de Down, por exemplo, em que as evidéncias sio desde
cedo perceptiveis. A dificuldade em estabelecer um diagndstico ¢
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uma importante componente na trajetéria dos familiares, uma vez
que, em muitos casos, colaboram para a negagao da diferenca e,
posteriormente, para que se narre a historia em um “antes e depois”

O diagnéstico acaba tomando, nessas trajetdrias de vida, um
papel fundamental: é um instrumento utilizado para responder a
questio “O que hd com essa crianga?”, mas também pode significar,
paramuitos, aentradanum mundo para o qual nao estao preparadas.
Enquanto para o médico um diagndstico representa apenas uma
questdo de saude publica, para as maes e para os pais das criangas
pode significar a imersao, tanto da crianga quanto da sua familia, num
campo marcado por estigmas e por preconceitos (PHILIP, 2009). A
partir da leitura de Whitman (2015), podemos argumentar que um
dos grandes receios dos familiares seria a confirmagao de que suas
suspeitas sao reais, passado esse momento de relutincia em procurar
um profissional especializado. Isso nos ajuda a entender tanto o
receio de alguns em buscar ajuda especializada quanto o apego as
falas de que “cada crianga tem seu tempo”. Apesar da negacao inicial,
as maes relatam a chegada de um momento, um evento, que faz com
que fique claro, ainda que somente para elas mesmas, que a crianga
precisa de ajuda. Durante a entrevista que fizemos com Fatima de
Kwant, ela assim narrou:

Entdo... o Edinho ¢ meu terceiro filho, o cagula. Eu tinha
as duas meninas como referéncia [...]. No primeiro ano era
mais a intui¢io de que alguma coisa estava diferente, mas eu
nio tinha exemplos, mesmo porque ele era muito alegre — ¢
até hoje ele ¢ muito alegre — ¢ enquanto bebé ele ria, chegou
a fazer algumas brincadeiras, falou umas cinco palavras...
entio nio era uma coisa chocante. Sé que com um ano ¢
meio ele comegou a regredir, afamosa regressao, a primeira
poda neural [..]. Entio meu alerta soou (informagio

verbal).

Fatima fala da alegria (e, em outros momentos, das
demonstra¢oes decarinho do filho) por lembrar que jé no primeiro
ano de vida da crianca a palavra autismo havia lhe vindo & mente,
certamente fruto do contato com a disciplina de psicologia cursada
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quando fez jornalismo. Entretanto, negou, uma vez que a imagem
que lhe foi passada no momento era representada pelo filme Rain
Man, de 1988, o que nao correspondia as caracteristicas de seu filho.

As desconfiancas alevaram a procurar um médico e, da mesma
forma que todas as outras maes entrevistadas ou cujas autobiografias
lemos, Fatima ouviu que “ndo era nada”. E do mesmo modo que as
outras maes, cla se alegrou com a resposta, embora algo ainda lhe
incomodasse, e assim prosseguiu até o diaem que nao conseguiu mais
ignorar suas desconfiancas. Em suas palavras: “Antes de qualquer
médico, antes de qualquer pessoa da familia, eu tinha certeza absoluta
queo meu filho tinha autismo” (AUTIMATES..., 2018).

Esse alerta ganhou um peso especial no aniversario de dois
anos de Edinho.Na ocasido, sua familia havia preparado uma festa,
na propria residéncia, para receber amigos préximos e familiares.

[...] tinha muita criancinha, porque muitas amigas com
criangas que nasceram na mesma época que o Edinho. A
cada pessoa que entrava, eu puxava o Edinho pela mao, ia
até a porta e... as pessoas chegavam, com aquele presente,
davam pra ele, cumprimentavam... E o Edinho pegava o
presente, olhava, virava pro lado, virava pro outro [gesticula
com a mio para demonstrar o gesto do filho], jogava no
chio [esfrega as maos uma na outra, simbolizando a “fuga”
do menino] e entrava pra sala. Nio falava nada. Porque o
meu filho nio falava nada, nunca (AUTIMATES..., 2018).

A falta de interesse pelos presentes e para com os convidados
deixou Fatima constrangida e magoada, de acordo com o que cla
relembra, a ponto de, passado algum tempo, nao mais chamar o filho
para receber os convidados, evitando assim o constrangimento e a
exposi¢ao. Mas a situagao ficou ainda mais critica quando observou,
num determinado momento, que todas as pessoas da festa interagiam
com alguém, menos Edinho, que estava concentrado assistindo o
programa Teletubies.

[...] ele [Edinho] pulava e ele de vez em quando levantava
e abanava as maiozinhas e feliz e rodava e sentava, e

ninguém parecia prestar atengio naquilo. Teve uma hora
que cu sai da cozinha com uma bandeja, né?! Achoque

164



SUMARIO

de salgados, nio sei, pra passar, né, pros convidados. E,
de repente, parece que uma ficha caiu: todo mundo tava
interagindo com alguém e s6 o meu filho, o aniversariante,
tava completamente no mundo dele, o que na época eu
achava que era o mundo dele [sorriso]. Foi como se eu
tivesse saido do meu corpo ¢ minha alma tivesse viajando
pelo espago: eu via tudo,eu prestava aten¢io em tudo e,
principalmente, eu prestava aten¢ao no Edinho, no meu

filho! (AUTIMATES..., 2018).

Ninguém parecia notar. O aniversariante nao brincava com
as demais criangas, ndo interagia, nao se interessava pelos presentes,
mas “ninguém notava’. Edinho, que deveria ser o centro da festa e
das atengdes, estava num canto, feliz, mas nio se comportando como
se esperava de uma crianga de dois anos em sua festa. “E ninguém
parecia notar”. E a frase que a mae repete, COMO se estivesse vendo a
cena novamente. Mas ela notou, e aquele aniversirio de dois anos
passoua representar um marco em sua vida: foi 0 momento em que
percebeu que o filho era autista.

Fatima recorda o quanto foi dificil seguir a festa apesar das
emogdes que sentia. Mesmo assim, dedicou-se aos convidados até
que a festa acabasse e,depois disso, como explica ao continuar seus

relatos,

O Eddie, meu marido, pai do Edinho, levou as meninas
¢ o Edinho 14 pra cima pra... né, ajudar a... ndo sei, a se...
tomar banho, ir pra cama, enfim... ¢ eu fiquei arrumando
tudo. Af, depois de... ndo sei, meia hora, uma hora, ele,
meu marido desce pra me ajudar... tava no andar de cima,
cozinha l4 embaixo, a sala... ¢ ele me encontra parada com
uma bandeja, alguma coisa na mao... e ele pergunta: “T4
tudo bem? Quer ajuda?”. Naquele momento, naquela sala,
6 eu e meu marido, a emogio bateu como um furacio. Eu
larguei 0 que tava na minha mio, eu comecei a tremer, eu
comecei a chorar, eu comecei a hiperventilar... tudo junto e
misturado. E o Eddie ficou apavorado, né?! [...] o abragava
¢ dizia pra ele: “O Edinho ¢ autista!” [...]. Eu acho que eu
solucei a noite inteira. (AUTIMATES..., 2018).

Fatima refere-se a esse evento como o “momento que mudou
toda a minha vida: mudou tudo” A histéria de Fatima, narrada
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anteriormente, demonstra bem o periodo denominado por
Christine Philip (2009) como o “tempo das primicias’, eque, por
sua vez, faz parte do “antes do evento’, ou seja, antes do diagnéstico
de autismo. E quando surgem as primeiras duvidas acerca do
desenvolvimento do filho e, com elas, os primeiros anseios, angustias
e dores. Tais indagagdes surgem em tempos distintos para cada mae,
tendo fatores como o grau de comprometimento, o convivio com
outras criancas (filhos, primos, entre outros) que possam servir de
pardmetro de comparagio, entre outros fatores. No caso de Fatima, a
experiéncia com as duas filhas mais velhas ajudou-a a ter uma base de
observagao de seu filho, mas foi na festa de aniversédrio que as duvidas
afloraram.

Com Michelle Malab (2017), o processo foi um pouco
diferente. Ela menciona que desde os primeiros momentos com
Pedro ja observava comportamentos no filho que considerava
estranhos, mesmo assim ouvia da pediatra e dos familiares que era

tudo “normal”.
Minhas queixas a cada visita & pediatra passaram a ser uma
constante. Tudo o que eu julgava anormal relatava a ela. A
resposta sempre era a mesma. Que ele era filho tinico e que
eu estava vendo coisas onde nio existiam. Tentei me apegar
entdo a um fato concreto: a fala ausente. Para isso também
havia o discurso pronto de que cada crianga tem seu
préprio tempo [...]. [...] todos os meus argumentos eram
sufocados e rebatidos nio s6 pela pediatra, mas igualmente
por membros de minha familia e por meu préprio marido

(MALAB, 2017, p. 19-21).

A situagio continuou até que aconteceu um evento que
demonstrou para toda a familia e para os profissionais consultados
que suas desconfiangas nao eram descabidas. Certo dia, a0 buscar o
filho naescola, Michelle Malab (2017, p.22) relata que foi convidada

a conversar com a diretora:

Ela comecou a falar escolhendo as palavras, porém isso
nio foi possivel por muito tempo. Em determinado
ponto, comegou a fluir o que tinha que ser dito: “estou
muito preocupada com seu filho... ele vem apresentando
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comportamentos estranhos. Outro dia tirou a roupa dentro
da sala de aula, as criangas ficaram assustadas. Certa vez fez
cocd no meio da sala, e hoje ele foi colocado para dormir
¢, quando fomos pegi-lo, ele havia espalhado fezes por
todos os lados... queria sugerir que vocé procurasse ajuda
de um profissional especializado...”. [...] ndo sei exatamente
como aquela conversase encerrou, nio sei como sai dali,
como chcguci em casa ¢, muito menos, COmo liguei paraa
pediatra marcando consulta para o dia seguinte.

A procura pelo profissional nao significa, necessariamente, a
obtencio de uma resposta, principalmente no caso do autismo. Se
Pedro, nascido em Minas Gerais, em 2004, foi diagnosticado aos
quatro anos de idade, Gabriel, filho de Claudia Moraes e nascido no
Riode Janeiro,em 1988, teve uma trajetdria de visitas aos consultérios
um pouco mais longa. Sobre esse periodo, Claudia assim relembra:

Eu fiz uma peregrinagio enorme para conseguir esse
diagndstico correto. Porque teve alguns outros, mas
errados. Entdo... a minha vida durante esses 12 anos,
10 anos né de procura de diagndstico correto foi muito
conturbada porque os médicos nao sabiam e nao queriam
dizer, nio queriam fechar esse diagndstico [énfase];
entio dificultavam muito a nossa vida. (informagio verbal).

Deusina Lopes da Cruz (2008, p. 30) também relata
dificuldades semelhantes em relagao ao filho Carlos Felipe, na
década de 1980, uma vez que, até os seis anos de idade do menino,
ela ainda nao tinha uma resposta para as suas questdes, o que gerava
angustias.

Eu nio entendia o que estava se passando com o Carlos
Felipe, ndo sabia como lidar com as dificuldades que ele
apresentava, era dificil cuidar dele e do irmio apenas dois
anos ¢ meio mais velho e, a0 mesmo tempo, trabalhar
fora o dia todo e fazer faculdade a noite. Encontrar uma
empregada doméstica que trabalhasse mais que quatro
meses era dificil, as tentativas de colocar o Felipe em
creches e pré-escolas nio geraram sucesso, porque as
instituicdes nao sabiam como lidar com criangas como
ele. Seguimos buscando informagdes com médicos,
psicélogos, fonoaudidlogos e outros profissionais, mas eles
nio sabiam o diagndstico e nem como tratd-lo, nem sequer
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achavam que os sintomas apresentados pelo Carlos Felipe
provocariam atraso no seu desenvolvimento. Alguns me
passavam a ideia de que eu estava preocupada sem motivo e
que estava tudo bem com ele.

Embora em periodos distintos, Deusina Lopes da Cruz,
Claudia Moraes ¢ Ana Beatriz Nogueira de Barros Nunes (décadas
de 1980, 1990 ¢ 2010) tiveram grandes dificuldades em encontrar
profissionais que entendessem sobre o autismo e realizassem um
diagndstico adequado ao quadro apresentado por seus filhos.

Apesar da espera (maior ou menor, dependendo do caso), em
algum momento ao longo de suas trajetdrias, a palavra autismo foi
pronunciada para as maes. Christine Philip (2009) aponta para
o momento da “irrup¢ao’, caracterizadopor um “trauma’ e pela
insercio em um mundo muitas vezes desconhecido poressas
mulheres: o da vivéncia da maternidade a partir da perspectiva
da deficiéncia. Esse momento nas narrativas maternas tomam a
dimensao de “segundo nascimento”.

Ao perguntarmos a Fatima de Kwant se ela lembrava do
momento em que ouviu que Edinho tinha autismo, assim nos

respondeu:

Nossa! Isso a gente nio esquece nunca mais! Eu digo que
o diagnéstico ¢ como um parto: a gente esquece a dor,
mas nio esquece o momento. Porque a dor passa, a dor do
parto passa. A gente supera. E a dor do diagndstico passa
também, a gente supera. Todos superam: alguns mais cedo,
outros mais tarde... eu sempre digo a outras maes que a
gente supera!

A gente nio esquece, porque ¢ 0 momento em que vocé se
confronta com muitas emogdes 20 mesmo tempo: as suas
como pessoa, individuo, o ego (meu filho, minha familia)
[énfase]. Por que eu? Porque isso estd acontecendo comigo?
Ou seja, 0 ego, que ¢ natural, ¢ do ser humano... ¢ a gente
se confronta com o medo e com a inseguranca por aquele
ser que a gente mais ama no mundo, o nosso filho! Entio é
uma dor muito forte. [...]. Aqueles sonhos que tinhamos na
gravidez e antes do diagndstico... acabou! E quando acaba
o sonho, vem o terror. Mas a gente vai aprender a ter sonho
sim!!! (informacio verbal).
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Durante a gravidez, a mae tende a idealizar o filho, articulando
os desejos sociais com os pessoais. Idealizar o filho é também um meio
de construir uma imagem de si, da mae que serd ou que se deseja ser
(GARDOU, 2015). O diagnéstico ¢ o momento em que todos os
planos e sonhos realizados durante o periodo gestacional, e durante
os primeiros anos de vida da crianca, sio colocadas em questio.

A irrupciao do evento, de acordo com Philip (2009), ¢
caracterizada como uma “descida ao inferno” — termo utilizado pela
autora a partir da escuta de maes francesas sobre o processo —, devido
a intensidade dos sofrimentos relatados pelas familias. Por ser um
momento tio delicado, e tinico, na vida das mies, o modocomo
o diagndstico é comunicado tem impactos significativos na maneira
como elas o receberao. A auséncia de cuidado e de sensibilidade, por
sua vez, pode aumentar o “terror” sentido pelas maes, gerando nelas
marcas profundas.

Nesse sentido, ¢ interessante ressaltar as experiéncias de Fatima
e deMichelle. Apesar de separadas pelo tempo (Edinho recebeu
o diagnéstico em 1999, enquanto Pedro recebeu em 2007) e pelo
espago (os profissionais procurados por Fatima eram holandeses e
os consultados por Michele eram brasileiros, e mais especificamente
de Minas Gerais), as duas maes vivenciaram o que podemos chamar
de uma falta de sensibilidade e de cuidado na comunicagio do
diagndstico.

Fatima ouviu que Edinho tinha autismo severo, com,
provavelmente, retardo mental. Paraalém do “diagndstico fatal” (para
usarmos suas palavras), o progndsticorelatado niao era animador,
uma vez que a profissional declarou que praticamente nada poderia
ser feito pela crianca e que a familia deveria se acostumar com a ideia
de, no futuro, encaminhd-lo para uma instituicao de internagio,
uma vez que ele nao teria condi¢des de viver no ambiente familiar.
Michelle Malab (2017, p. 22) tambémrelata uma situagio muito

semelhante:
A explicagio da pediatra na época de que “o autismo ¢
uma sindrome rara, com causas desconhecidas e sem cura”,
acompanhada do semblante nefasto de pesar, causa a pior
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sensagio que um pai ou uma mie pode ter. [...]. O que
recebi naquele momento soou como algo definitivo, uma
sentenga de morte em vida [...].

Antonia, apesar de nao apresentar em seu relato a falta de
cuidado no momento em que a familia ouviu o diagndstico de
autismo, menciona a escassez de informagdes sobre o que fazer e qual
a razao de ser de algumas terapias:

Meu neto se desenvolveu muito bem até 1 ano e oito
meses, andou com 11 meses, falou cedo, embora sempre
fosse bastante agitado e dormisse mal, mas nada que
fosse absurdo. Com essa idade ele comecou a parar de
falar, a comunicagio foi ficando mais dificil, comecou
a ficar mais irritado, j4 se esquivava das pessoas, evitava
contato. Nesse momento sem que ninguém falasse, a
palavra autismo j4 batia forte no meu coragao. Af entio,
comegou-se a busca por profissionais, enfim, ¢ nessa
busca um psiquiatra diagnosticou como autismo. Nao foi
fAcil até porque faltava informagdes sobre o autismo, ¢ o
psiquiatra que diagnosticou também nao falou muito. Na
¢época apenas encaminhou para fono, e sabemos que hé
muito mais dreas a ser trabalhada, pois ¢ um transtorno de
neurodesenvolvimento, entio faltou realmente orientagdes
mais precisas (CIA, 2019).

A falta de sensibilidade na comunicagio do diagndstico,
associada 3 auséncia de clareza sobre o que fazer (acerca de quais
profissionais, escolas e tratamentos procurar, por exemplo), gerou
em Michelle ¢ em Fatima uma intensificacio da dor, sendo que
esta tltima, inclusive, passou por um quadro de depressao. Em sua
pesquisa, Christine Philip (2009) observou que as maes tendempesse
momento, a utilizar em suas narrativas palavras € expressoes violentas
(tal qual “descendo ao inferno”, mencionada anteriormente) que
demonstram a perplexidade e o impacto inicial dessa nova situagao:
ser mae de uma crianga diagnosticada com autismo.

O que h4 em comum entre Fatima, Lié, Deusina, Ana Beatriz
e Michelle ¢ que todas — ¢ cada qual ao seu modo e no seu tempo
— vivenciaram o chamado periodo do luto pelo filho idealizado, e
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também encontraram sua forma de narrar o sentimento de tristeza
profundo para dele se afastar:

Vocé é meu presenteEu

pensei

Que me acorrentaria

Ao seu autismo

Que morreria

Presa a sua deficiéncia

Mas qual nada

Aprendemos

A ser livres

Nesse amor mutuo

Carrego-te

Para meu mundo

Como quem Ensina

um passaro

Preso em sua gaiola

A conquistar a liberdade De
voar sem medo Andamos de
maos dadas

Corremos para alcangar a vidaA
vida pra ti se resume

Em ter as coisas mais basicasO
mundo em slow motion Para nio
perder o sabor

Muitos amargos nés provamos.O
papai Noel

Nio tem barba, nem vem de trené...A
mamie Noel.

Nao traz nada de novo, nem de caroNem
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carrega surpresas

Que nio seja dizer-te Que

todo dia ao seu ladoE um

presente

Embrulhado para ser aberto aos poucosSem
presa, sem ilusoes

O que vou encontrar

Se for esse seu sorriso...

Que tesouro, para sempre guardadoEm

minha retina... (RIBEIRO, 2011).

Nesse processo de elaborar o luto, lamentamos nao
apenas a perda do filhoimaginado, mas também a perda
do pertencimento a uma comunidade majoritdria,
comunidade dos sem-deficiéncia. Ser pai de uma crianca
com deficiéncia ¢ assumir uma nova identidade. E passar a
fazer parte de uma minoria. E ter de se adaptar aos desafios
¢ ao preconceito. E ter de lutar porinclusio, porque nio
fazemos parte do grupo privilegiado a quem certos direitos
sio concedidos sem luta. O luto pela deficiéncia nio ¢
motivado apenas pela perda do filho idealizado, mas pela
perda do privilégio de pertencer a um grupo hegeménico.

(NUNES, 2015, p. 23).

Cabe aqui lembrarmos as palavras de Charles Gardou (2005,
p. 146): “A deficiéncia funciona como um significante social,
encarnando a nossa dificil relagio com os outros”. Isso porque
o “ndo ser deficiente” ¢ estar dentro do padrio de normalidade.
Assim, o nascimento de uma crian¢a com deficiéncia, conforme
nos falam Charles Gardou (2015) ¢ Christine Philip (2009), gera
o sentimento de que a familia vive um acontecimento incomum
(como se a deficiéncia fosse algo, uma espécie de castigo, que os
atingiu, ¢ nio uma das manifestagoes das diferengas existentes
entre os individuos), além de causar a sensagio de que se tornaram
“um estranho vivendo nas margens”.

Conforme explicitado por Fernando Anténio da Silva (2012),
precisamos recordar a impossibilidade de separar a maneira como a
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familia receberd o diagndstico da deficiéncia das representagoes
sociais da maternidade ¢ do filhoideal. Em outras palavras, uma
“mae perfeita’ precisa, como condi¢io de existéncia, de um filho
igualmente perfeito (belo e sadio). Nesse sentido, num contexto
social marcado por uma “[...] busca pela perfei¢io, a competicio ¢
a eficiéncia sio valores fundamentais, o nascimento de uma crianga
com deficiéncia entraem rota de colisio com esses valores, fazendo
do cendrio familiar a arena ideal para a emergéncia e expressao desse
conflito” (SILVA, 2012, p. 44).

Charles Gardou (2015), ao falar sobre o impacto do
diagnéstico da deficiéncia na familia, em especial paraa mae, utilizaa
palavra “ruptura’, por entendé-la como um termo capaz de descrever
a experiéncia de ter um(a) filho(a) com alguma deficiéncia, uma vez
que um dos primeiros choques vivenciados pela familia ¢ observar
que ha uma distincia considerével entre a crianga por ela idealizada e
a crianca real. Tais questdes, conforme apontado por Gardou (2015),
Philip (2009), Silva (2012), entre outros, faz com que muitas maes
e muitos pais vivenciem um periodo de luto, cuja duragio e cujas
nuances variam conforme as caracteristicas de cada individuo que
compde o grupo familiar.

Moralmente exauridos, eles vivem uma sensagio de
aniquilamento, de incurdvel desespero, impoténcia e
uma falta que nada pode preencher. Sua identidade ¢
pulverizada, a estima de si prejudicada. Os bragos caem. As
faces se congelam. A depressio lanca suas velas de chumbo:
falta de forca, abatimento, melancolia, instabilidade de
humor, inibi¢io psicoldgica, sentimentos de vergonha e
culpa, abdicagiao de si, auto humilhacio, ressentimento
com os outros, 6dio em relagio ao diagnédstico médico,
diminui¢io do interesse para com o mundo exterior,
desinteresse psicolégico em relagio 3s atividades anteriores,

letargia ou hiperatividade sio os sinais mais evidentes

(GARDOU, 2015, p. 16, tradugio nossa).

As palavras acimas nos lembram a experiéncia relatada por
Fatima de Kwantapds ter recebido o diagnéstico de Edinho (autismo
severo com algum grau de retardo mental). Ela assim relatou: “Eu
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entrei em depresso [...]. Eu fiquei deprimida, porque eu me achei
incapacitada para cuidar de uma crianga tao comprometida. Eu nao
tinha aprendido isso. Eu nao sabia como fazer isso. Eu nao sabia por
onde comegar.” (informagio verbal). De acordo com Christine Philip
(2009), quando h4 a irrupgio do evento (ou seja, o diagndstico), a
familia, em especial a mae, embarca numa viagem sem retorno, em
que o primeiro passo ¢ um processo reflexivo sobre o “eu” e 0 mundo
ao seu redor. Se, num primeiro momento, a imagem realizada de si
pode ser negativa (no caso de Fatima, um sentimento de ser incapaz
de cuidar de uma crianga com uma deficiéncia grave), esse momento
é fundamental para que, posteriormente, a mae se engaje no ativismo.
Apesar de ser comum a experiéncia do luto, importa
destacarmos que nem todas as mulheres sentem o diagnéstico de
autismo dessa maneira. Claudia Moraespor exemplo, argumenta que,
em seu caso, o doloroso nao foi ouvir a palavra autismo, mas sim ficar
cerca de dez anos procurando respostas para as caracteristicas do seu
filho. Assim, ao lembrar-se das palavras do doutor José Raimundo
Facion, médico que diagnosticou Gabriel, recorda do momento
como um periodo em que seus sentimentos foram “acomodados’:

Ele [Facion] esteve aqui em Volta Redonda. Ele veio
fazer um curso na escola do Gabriel e ele atendeu alguns
dos alunos. E ele virou para mim e disse: “Mas quem deu
o diagnéstico de psicose infantil para esse menino? Esse
menino ¢ autista!” Af eu... [sinal de alivio]. Gragas a Deus
alguém falou a minha lingua!!! Nao que a gente queria que
a pessoa tenha aquele diagndstico, mas vocé sabe que ele
tem alguma coisa e as coisas que apontavam que cle tinha
nio batiam com as caracteristicas dele... entio é mais ou
menos isso. (informacio verbal).

Assim, enquanto para a maioria o diagn(')stico representava a
morte do filho ideal, para Claudia significou o fim de uma procurac o
ponto de partida para uma nova caminhada. Ao longo da entrevista,
nos disse que antes do diagndstico do autismo era uma “mulher
cansada”: nio apenas devido as noites sem dormir (Gabriel ainda
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hoje tem distarbio de sono), mas também pela constante busca, ou
“peregrinacao’, para utilizarmos suas palavras.

Recebido com tristeza ou alivio, o diagndstico marca um antes
e um depois na trajetdria das maes e dos demais familiares de autistas.
O primeiro desafio ¢ romper com a crianga imaginada, superando
o luto de sua morte. Tal luto, conforme descreve Christine Philip
(2009), nio é apenas pela morte da crianca idealizada, mas também a
morte daantigaimagem de si como mae ou pai, para abrir espago para
a construgao sobre o significado da maternidade e da paternidade,
dessa vez enfatizando as demandas das criangas com deficiéncia.

E na superagio do luto que surge uma nova fase na vida das
mies, a “pos- evento” (PHILIP, 2009), caracterizada, primeiramente,
pelo reconhecimento da diferenga (a busca por informagdes,
conselhos e ajuda, e também a observagao dos primeiros preconceitos
sofridos), para, em seguida, vir a reconstrug¢io da trajetéria por meio
do ativismo.

Dos cuidados e do isolamento familiar

Considerando que, culturalmente, o cuidado ¢ uma atribuigao
feminina, sao as maes que geralmente sofrem os maiores impactos
causados pela responsabilidade de cuidar de uma crianca com
deficiéncia, pois sao elas as que mais dispensam o seu tempo para
exercer fung(')es terapéuticas em suas residéncias. Assim, quanto
maior for a severidade da deficiéncia, maiores serdo as atribui¢oes
dessas maes e, consequentemente, mais tempo elas precisam dedicar
a crianga, o que acaba proporcionando um cotidiano estressante
para muitas mulheres (GARDOU, 2015). Rejane Lazzarotto e
Eluisa Bordin Schmidt (2013), ao compartilhar tal perspectiva,
argumentam que, além de assumirem a totalidade das tarefas
referentes aos cuidados com os filhos, essas mulheres ainda se veem
cobradas a continuarem a desenvolver seus outros papeis sociais
(esposa, por exemplo), sendo que o excesso de obrigagdes pode gerar
como resultado, demaneira consciente e inconsciente, sentimentos
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ambivalentes em relagio a si (comomulher e também como mie) e
a crianca.

Christine Philip (2009) narrou que, em muitos casos,
os membros da familia sentem que muitas mulheres se viram
impossibilitadas de frequentar determinados espagos: seja por estes
ndo serem preparados para receber seus(suas) filhos(as) seja porque
a imagem de outras pessoas que nao compartilham suas dificuldades
possam, de alguma forma, lhes afetar.

Sobre o assunto acima exposto, Michelle Malab (2017), em
sua autobiografia, relata, num determinado momento, a dor que
sentiu durante muito tempo ao conviver com seu sobrinho Igor, um
ano mais novo que seu filho Pedro. Em suas palavras, “Igor era uma
crianga tipica e, como todas as criangas nessas condigoes, fazia tudo
0 que se esperava que ele fizesse e até um pouco mais. Eu olhava para
ele e via tudo o que meu filho nio fazia” (MALAB, 2017, p. 73). Os
sentimentos, conforme narra, se intensificaram, o que fez com que
ela se afastasse da crianca:

Passei a evitar os almogos de domingo, me recusava a ir a
reunides de familia em que ele estivesse presente. A tnica
pessoa que sabia disso, comquem até entao conseguia me
abrir a esse respeito, era o meu marido.

Eu sofria duas vezes, uma porque olhar para ele me fazia
sofrer e outra porque eu nao queria ter um sentimento
assim tdo indigno. Eu ndo tinha o direito de infligir quela
crianca a culpa pelos meus incoémodos sentimentos em
relagio a ela ter nascido perfeita, ela era sangue do meu
sangue, eu a amava também.

Charles Gardou (2015), por sua vez, ao falar da ruptura
causada pela emergéncia da deficiéncia no seio familiar, nos diz que
ela é dupla: a primeira ruptura ¢ com a identidade de mae/pai, ¢ a
segunda ruptura estd na forma de se relacionar com os outros, uma
vez que estes sofreram modificagdes significativas em seu cotidiano,
0 que, entre outros fatores, pode influenciar seu circulo familiar e
de amigos (o que inclui o afastamento deste). Esse afastamento ¢
uma via de mao dupla: de um lado, como demonstrado no exemplo
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de Michelle, ele vem dos pais das criangas autistas numa tentativa
de evitar conflitos (sejam eles internos sejam situagdes consideradas
por eles como Vexatérias). Em outros casos, familiares e amigos
podem se afastar por nio saberem (e, nio raro, nio quererem)
aprender e conviver com a diferenca. Nesse sentido, ¢ interessante o
relato de Fatima de Kwant:

Minha rotina era muito privilegiada. Eu vivo num pais bem
civilizado, onde existem poucos problemas sociais. Eu tinha
umaboa profissio, um bom trabalho e meu marido também.
Vivemos numa boa casa, minhas filhas frequentavam uma
4tima escola... passedvamos muito, faziamos atividades em
familia, circulo social grande, entio a vida, a qualidade da
nossa vida, era muito boa. Poucos problemas. E, depois
do meu filho, financeiramente podiamos fazer tudo, mas
em termos praticos nio podiamos fazer nada! O autismo
dele era muito severo, a sensibilidade sensorial era muito
grande, entio ele era muito limitado. Ele gritava. Em
publico tinha crises. O barulho incomodava ¢ ele era
muito agitado. Entao visitas em restaurantes, a parques de
diversao, a lugares publicos eram praticamente impossiveis.
Entio, olha sé aironia: a gente tinha tudo... podiamos fazer
tudo, viajar, fazer atividade, sair, passear, tinhamos muitos
amigos e nio podiamos fazer nada. Inclusive, muitos
amigos nio entendiam o jeito dele de ser e se chocavam.
Entao preferimos diminuir as visitas, até mesmo nao visitar
mais [...]. (informagio verbal).

O relato acima demonstra a importincia de considerarmos em
nossas andlises a categoria deficiéncia como um importante marcador
social (DINIZ, 2007). Ao longo da entrevista, Fatima demonstra
que, a partir do diagnéstico de Edinho, pode refletir sobre sua vida
anterior.

Durante a entrevista realizada com Lié Ribeiro, comentamos
sobre os relatos, muitas vezes divulgados em redes sociais, acerca de
situagdes em que autistas e seus pais se veem excluidos das festividades

e por parte de familiares. Sobre o assunto, assim comentou:
Sim! [Claudia, que estava ao lado, diz também sim ¢ faz

um sinal afirmativo com a cabeca. Nisso, Lié¢ continua]
O Gabriel sempre teve muita festa. Mesmo que ele nunca
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gostou. Agora que ele canta parabéns e até gosta, mas
ele, mas a gente achava que tinha que fazer pra que ele
pudesse socializar... Ele ndo gostava nio. Ele tinha muita
restri¢ao alimentar, ele quase nio comia nada, nem bolo de
aniversério. Ele olhava assim... ficava assim... batia palma e
ia embora. Ficava no computador. Ele sempre gostoumuito
de computador. Mas, eu nao me lembro de ser convidada
mesmo ndo! [risos de Li¢] Agora que vocé comentou... nio,
nio era nio! (informagio verbal).

Antonia também narrou suas experiéncias com seu neto Luan.
Nesse relato, observamos que o isolamento familiar possui uma
dimensao social e econdmica:

Para que tudo se adequasse ¢ pudéssemos cuidar dele com
cuidado e aten¢io, para que tivéssemos condi¢oes de levd-
lo as terapias, escola, mudei meus hordrios de trabalho
e revezava com minha norinha esses cuidados. O pai
trabalhava o dia todo, e nds dividiamos nossos horarios
para trabalhar e cuidar dele, pois como os custos eram
altos, nio podfamos nos dar ao luxo de nio trabalhar. Os
passeios também foram ficando mais escassos, uma por
questdo financeira que impactava muito e¢ também pelo
meu neto que nio ficava bem nos lugares, a agitacio era
muita, ele tinha muitas questdes sensoriais, o barulho o
incomodava, ele nio se socializava,entdo ficava o tempo
todo correndo. Isso era desgastante para todos e ele se
irritava muito. Se hoje existe preconceito, hd dezesseis anos
atrds era bem pior. Quase ninguém tinha ouvido falar sobre
autismo, entdo, era muito complicado sair com ele por
causa dos olhares, os julgamentos e nds ainda nao sabfamos
lidar muito bem com isso. Hoje j4 ¢ muito diferente. Ele
vai a todos os lugares conosco, passeamos, frequentamos
parques, restaurantes,supermercados, amigos, festas, enfim,
ele evoluiu muito e nds aprendemos a lidar com todas as
situagdes que aparecem. Sejam elas com eles, por algum
motivo que o desorganize, seja por outras pessoas que nao
o aceitam e olham de maneira diferente. Isso hj [sic] nio
nos abala. Convivemos bem com isso ¢ fazemos questio
que ele esteja sempre conosco. (CIA, 2019).

Ao discorrer sobre a reclusio maternal, Charles Gardou
(2015, p. 25, tradugio nossa) assim se expressou:
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A reclusio maternal ¢ reforcada, antes de mais nada,
pelos obsticulos materiais e sociais para a organizacio
de uma vida exterior e pela dificuldade de encontrar uma
cuidadora preparada para a guarda pontual da crianca.
Consequentemente, um cansago sem possivel descanso,
envelhecimento muito rdpido das maes e satide precdria,
a0 mesmo tempo que reduz as possibilidades de
envolvimento profissional, aumentando oseu sentimento
de uma existéncia aprisionada.

Ao cotidiano estressante, se acrescenta um sentimento acre

de culpa.

Conforme observamos no caso de Fatima, o isolamento
nao esteve relacionado com condi¢des materiais, mas sim com as
barreiras socialmente impostas & mae, ao filho e a familia como um
todo. Mesmo quando o grupo familiar conta com o apoio financeiro
(0 que nem sempre acontece), isso nio significa que o isolamento nao
se torne uma realidade, principalmente para as maes. Entretanto, as
situagdes de preconceitos, as demandas da crianga e o esgotamento
emocional gerado por todo esse quadro podem ser intensificados em
ocasides em que a auséncia de recursos financeiros estd interligada a
auséncia de politicas publicas que assistam adequadamente autistas
e seus familiares.

As maes de criangas com deficiéncia, mais do que qualquer
outro membrodo grupo familiar, sentem o cotidiano como uma
espécie de tribunal em que sao interrogadas, diariamente, sobre os
motivos para que tal fendmeno se fizesse presente em suas vidas.
Nesse contexto, muitas se interrogam, com frequéncia, sobre a
propria responsabilidade diante dos acontecimentos e se estao, ou
nio, ofertando o melhor de si para seu(sua) filho(a) (GARDOU,
2015).

Sobre o sentimento de estar constantemente vigiada e de ter
a privacidade violada por conta da deficiéncia da filha, Ana Beatriz
Nogucira de Barros Nunes (2015) assim se expressou:

A sensagio de que nio desfruto do mesmo direito 4
privacidade que as pessoas “normais” me irrita quando
fazem perguntas sobre a condi¢io da minha filha [...]. Nio
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desfrutamos o privilégio de frequentar um parque ou um
restaurante sem que alguém nos inquira sobre o nosso
histérico médico [...].

As vezes, respondo simplesmente que ela tem autismo
¢ me afasto do curioso. Em dias piores, resolvo exercer o
pouco de privacidade que ainda me resta e retruco: nao
é da sua conta. Afinal, deveria ser meu direito, como
de todas as pessoas, manter minha histéria médica em
privado. Nio respondo precisamente para impedir que essa
pessoa, investida em sua posi¢ao de privilégio por nao ter
deficiéncia, invada ainda mais a j4 limitada privacidade de

minha filha.

Tendo em vista o significado socialmente atribuido sobre o
“ser mae”, muitasmulheres acabam abandonando projetos pessoais
e trabalhos para bem cuidar dos(as) seus(suas) filhos(as), ou
assumindo uma sobrecarga maior: se a dupla jornada é uma realidade
para inumeras mulheres que trabalham fora de casa e ainda cuidam
dos filhos ¢ dos afazeres domésticos, para as mies de criancas com
deficiéncia a jornada de trabalho ¢ ainda mais drdua, principalmente
quando ndo se conta com uma rede de apoio.

Apesar da sobrecarga, muitas nao chegam a refletir sobre
a sua excessiva demanda e sobre as responsabilidades de outros
sujeitos (da familia, da comunidade a que pertencem, ¢ mesmo do
Estado). Fitima Gongalves Cavalcante (2003, p. 131) observou que
“H4 uma ideia de assumir a dor, o sacrificio instaurador, como se
fosse uma espécie de martirio aceito pela integridade interior de seu
papel de mae, por uma boa maternagem, em beneficio da familia
como um todo”.

Fernando Antdénio da Silva (2012) visualiza uma certa
contradi¢do entre o modelo de feminilidade que associa a mulher ao
papel de mae e as exigéncias do mundo do trabalho que inviabilizam
para essas mulheres se adequarem a essa idealizagio. Entretanto,
nos explica o autor, esse dilema (ser uma boa mie ¢ realizar-se/
possuir autonomia financeira via trabalho) ¢ acentuado nos casos
de mulheres com filhos(as) com deficiéncia, uma vez que “[...] o
nascimento de uma crianga com deficiéncia recoloca para a mulher a
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questdo da necessidade da dedicagao e do cuidado permanentes que
tais criancas demandariam” (SILVA,2012, p. 33), o que pode ter
como resultante o abandono da vida profissional e seu simbolismo
de independéncia feminina.

Rejane Lazzarotto e Eluisa Bordin Schmide (2013), ao
apresentarem os resultados de sua pesquisa sobre as maes de criancas
com paralisia cerebral, observaram que a abdicacio do trabalho
remunerado para atender as demandas da crianca ¢ apenas um dos
varios elementos que compdem o ser mae de uma crianga com alguma
deficiéncia. Nas palavras das pesquisadoras, essas “[...] maes percebem-
se impossibilitadas de cuidar de suas préprias vidas, para viver a
vida dos filhos, que perpassa pelas intensas rotinas de tratamentos
e necessidades especiais” (LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013,
p. 69-70). As autoras também mencionam que, além do abandono
do mercado de trabalho, outras dreas da vida pessoal e social dessas
maes sio afetadas, citando como exemplo o tempo destinado para o
lazer que sofre alteragdes significativas, ficando cada vez mais escasso.
Além disso, a propria relagio com o conjuge passa por transformagoes
(LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

Ao longo da nossa pesquisa, observamos que, das mulheres
mencionadas neste trabalho, trés sio divorciadas (Deusina, Claudia
e Li¢). Ligia Pereira dos Santos (2010) destaca que muitos casais
se separam devido ao fato de ndo conseguirem enfrentar juntos os
obstaculos e as dificuldades impostas pelas demandas exigidas para
bem atender o(a) filho(a), no que observamos que a autora atribui
maior destaque aos papeis de género presentes em tal situagio. Ao
notar o grande niimero de maes divorciadas, e a0 questiona-las sobre
a possivel relacao entre a separagao ¢ a deficiéncia da crianca, Santos
(2010, p. 228) descreve que

Algumas negaram que os fatos tenham relagio, mas
percebemos que em alguns casos as mulheres-maes tém
davida, mesmo respondendo que nio, pois quando
respondiam ficavam pensativas, talvez porque nunca
tinham refletido sobre tal possibilidade e ao serem
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questionadas foram obrigadas a cogitar tal motivagio para
SEus ex-parceiros.

Considerando os escritos de Santos (2010), tentamos
verificar se a mesma situagio era observivel em nosso estudo.!’®
Qu’ando entrevistamos Lié Ribeiro, em 2017, fazia trés anos que
ela e 0 ex-marido nio tinham contato. O filho Gabriel recebe uma
pensao alimenticia do pai, mas, pelo que observamos, nao hd uma
aproximacdo, ou ajuda, para além disso. Deusina Lopes da Cruz
(2008), em sua autobiografia, relatou que se divorciou do ex-marido
em mar¢o de 1990, ou seja, quando Felipe era crianca. Embora seja
respeitosa ao falar do pai dos seus filhos, observamos, ao longo da
leitura do livro, que nos momentos mais dificeis na vida da familia
(o surto e, posteriormente, o processo de internamento de Felipe
numa clinica psiquidtrica), Marcos Fabricio, irmao de Felipe, acabou
se tornando o grande apoio emocional de Deusina.

Achamos interessante, nesse ponto, compartilharmos as
observagoes de Liésobre a relagao entre o nascimento de um filho
autista e a separagio dos conjuges:

Meu casamento foi para a cucuia por causa disso e acho que
a maioria também. A gente foca muito no filho, foca muito
no filho deficiente, ¢ 0 amor vai embora. E aquela relagio
vai embora. Entendeu? Entdo, eu acho que vocé tem que
ter satide mental e se ver como um individuo também. Eu
souuma pessoa, nao sou apenas mie do Gabriel autista, eu
sou uma pessoa. Eu nio posso me anular e aniquilar por
causa do Gabriel. Porque nio ¢ dessa pessoa aniquilada que
ele precisa! (informacio verbal).

Na perspectiva de Li¢, a falta de olhar para si mesma pode,
inclusive, afetaro relacionamento da mie com o filho, pois, se nio o
culpa pelas “mazelas” da vida, culpa o autismo. No caso em questao, ¢
importante salientar que a mae é a inica cuidadora de Gabriel. Sendo
assim, que espaco ha para o cuidado de si? Durante a entrevista,
Claudia e Lié comentaram que, na semana anterior ada minha visita,
esta tiltima passou por um acidente doméstico: Lié bateu a cabe¢a no
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armdrio da cozinha. A dor foi tanta que ela chegou a desmaiar, mas
logo se levantou com o seguinte pensamento: “Nao posso desmaiar,
pois estd na hora do medicamento do Gabriel.” (informacio verbal).
E, assim, num tom de brincadeira, podemos ter a dimensao de que
algumas maes ndo possuem tempo para si, nem para ficar doentes.
Se, em alguns casos, as histérias sdo marcadas pelo processo de
divércio, em outros observamos uma acentuagao dos lacos afetivos.
Fatima de Kwant, por exemplo, em suas palestras ¢ entrevistas,
sempre menciona o papel ¢ o apoio de seu marido Eddie. Antonia,
por sua vez, menciona que seu filho e sua nora haviam se divorciado,
mas, ap6s o diagndstico de autismo de Luan, o casal resolveu se unir
novamente, sendo que essa uniao entre os dois ¢ os avds paternos do
menino (Antonia ¢ o marido) foi uma importante base de cuidado

para o menino:
Nos mudamos de cidade, ¢ minha norinha e meu neto
vieram também depois de alguns dias, pois ela e meu filho
retomaram o casamento. Isso foi bom para todos. Eu amava
minha norinha como filha. Isso me deixou muito feliz
¢ para meu netinho fez muito bem pois ele era bastante
apegado ao paitambém (CIA, 2019).

No caso acima, para cuidar do menino e arcar com as despesas
com as terapias, toda a familia trabalhava fora de casa, sendo que
tanto a mae de Luan quanto Antonia se dividiam entre o trabalho
formal e os cuidados com o menino.

Os dados acima apresentados, associados com as reflexdes de
Ligia Pereira dos Santos (2010), nos ajudam a colocarmos algumas
questdes, em especial acerca da distingao entre o que se espera de
uma mae ¢ de um pai de uma crianca autista.

Seja por sentimentos como impoténcia ou incapacidade,
seja por acreditarem que as criangas com deficiéncia serdo melhor
atendidas pelas mulheres e por suas capacidades em “melhor cuidar”,
os pais tendem a considerar que o elemento mais significativo de uma
“paternidade ativa” em relagao a criangas com deficiéncia exigiria do
homem um papel de auxiliar, e nao de protagonista, nos cuidados
do(a) filho(a), ou, nos casos em que a crianga demanda uma atengio
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em tempo integral, que seu papel como pai estaria relacionado ao
sustento financeiro dafamilia. O nascimento de uma crian¢a com
deficiéncia pode ajudar a acentuar os papeis tradicionalmente
atribuidos a homens e mulheres. Nos casos de divércio, a sobrecarga
emocional da mulher pode ser ainda mais acentuada, uma vez que,
além de enfrentar os desafios relacionados ao processo de divércio,
ainda precisam lidar, em muitos casos, com a auséncia paterna na

vida dos filhos.

Culpa

No inicio deste livro, ao discutirmos a criagao do termo “mae-
geladeira’, defendemos que este aparece num contexto social marcado,
no ambito académico, pela preocupacgio com a psique infantil e,
nas esferas social e politica, por questionamentos, principalmente
na década de 1960, nos Estados Unidos, sobre o lugar e o papel da
mulher na sociedade ¢ a associa¢io entre maternidade e feminilidade.

Elisabeth Badinter (2011, p. 9) nos diz que as décadas de
1980 2 2010 marcam o que denominou de uma “[...] revolugio em
nossa concep¢ao da maternidade”, pois a mulher poderia conciliar
a maternidade com outras ambicées sociais (trabalho e estudo, por
exemplo) ou mesmo poderia nega-la.

Assim, cabe lembrarmos que a associagao entre autismo e culpa
materna teve contornos diferentes no Brasil, uma vez que o préprio
debate sobre o autismo sé inicia efetivamente na década de 1980.
Enquanto nos Estados Unidos e no Reino Unido, por exemplo, essas
questdes estavam maduras (o que ndo significa sem embates), no
nosso pais elas apenas davam os primeiros passos — tal qual a nossa
democracia.

Ao longo do processo de pesquisa, observamos que o
sentimento de culpa fez — ¢ faz — parte da vivéncia da maternidade
no autismo desde os anos 1980. Algumas (Claudia ¢ Deusina, por
exemplo) ouviram de profissionais ¢ de familiares que elas eram
responsaveis pelo quadro dos seus filhos.
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Durante a entrevista realizada com Claudia, ela relembrou
uma consulta quefez com uma psiquiatra. Na ocasido, ela expos
a profissional as suas preocupagdes sobre o desenvolvimento de
seu filho Gabriel, ¢, a0 ouvir que o menino tinha psicoseinfantil,
discordou da médica. Dias depois, a psiquiatra entrou em contato
com o terapeuta do garoto para apresentar seu parecer. Ao mencionar
esse episddio, Claudia assim nos relatou:

Quando foi conversar com a terapeuta do Gabriel... ela
mandou o diagnéstico: “O menino tem psicose infantil,
mas o problema ¢ a mae.” [fala num tom de deboche]. Pra
vocé ver a tal da culpa... do Kanner, do Bettelheim, estd
incutida desde sempre. E, no final, eu nao estava errada.
(informagio verbal).

Deusina, em sua autobiografia, também relata situagoes de
conflito com profissionais ao longo do processo de busca por um
diagnéstico correto, nos demonstrando o quanto o didlogo entre
mies ¢ médicos pode, em muitos casos, ser opressivo ¢ gerar nelas
um sentimento de culpa. Ao relatar uma consulta que fez com uma
fonoaudi(’)loga quando Carlos Felipe era crianga, escreveu o seguinte:

Uma fonoaudi6loga pediu para que eu levasse a mamadeira
que cle [Carlos Felipe] usava e, pegando o bico que estava
com uma abertura maior para passar vitaminas, disse:
“Voc¢ nio quer que seu filho fale usando este bico de
mamadeira!” - ¢ jogou a mamadeira no lixo (coube a mim
a dificil tarefade tirar-lhe o hdbito de usar mamadeira de
repente, além de me sentir culpada por meu filho nio falar)

(CRUZ, 2008, p. 30).

Essas falas dos profissionais marcaram a vida dessas mulheres
a ponto de fazer parte de suas narrativas. A forga presente nessas
palavras e o impacto causado estao na cena a seguir: maes angustiadas
com o desenvolvimento de seus filhos, fechadas num espaco (o
consultério) que nada mais é que o territério do profissional, o qual,
por suavez, detém o saber/poder sobre a crianca, destituindo a figura
materna de qualquer conhecimento sobre seu filho e caracterizando,

assim, a interdi¢io da fala (FOUCAULT, 1996).
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Na observagao de alguma forma de resisténcia, observamos,
nos casos citados, o que Judith Butler (2015) denominou de
violéncia ética, a qual, no nosso caso de estudo, ¢ praticada em nome
da defesa da crianga. Dessa forma, seja dizendo que “o problema ¢
a mae” seja jogando a mamadeira no lixo, o que estava em jogo era
a submissio das maes ao discurso médico, apesar de este nao lhes
oferecer respostas satisfatdrias.

Assim, mesmo que, internamente, algo dissesse a essas maies
que havia uma distincia entre o que os profissionais lhes diziam
sobre seus filhos e as caracteristicas das criancas, o discurso médico
(aqui representado por psiquiatras, pediatras, fonoaudidlogos, entre
outros), a0 ser posto em prética, conectava-se com outros discursos
(relacionados a maternidade), disparando nas maes o gatilho do
medo e da culpa: seus comportamentos estariam afetando a saude
e o bem-estar dos filhos? Questio que acompanhou muitas maes
depois de sairem dos consultérios.

Aminatta Forna (1999) argumenta que a culpa, longe de ser
uma resposta bioldgica dada pelo corpo, ¢ uma construgio social e
politica que serve comomecanismo de controle das maes. Nisso, a
autora defende a existéncia de uma “cultura da culpa’, que associa
a imagem da “mae-ideal” (inalcancdvel para qualquermulher) e a
culpa. Elisabeth Badinter (1985, 2011) e Charles Gardou (2015)
nos lembram que, a partir da ascensao da psicanalise, em especial
nas décadas de 1940 e 1950, com os estudos sobre o papel da mie no
desenvolvimento da psique infantil, a mulher, além de ser responsavel
pelo bem-estar de sua prole, da educacio dos futuros cidadaos da
patria, também se tornava responsével pela satde psiquica de seus
filhos. Nas palavras de Forna (1999, p. 15), “[...] a maternidade
bem-sucedida significa produzir um adulto equilibrado e que se deu
muito bem na vida”.

A imagem da mae-ideal esta diretamente ligada com um outro
personagem: o “filho-ideal” caracterizado por uma crianga que se
desenvolve conforme o padriao médico, que nao possui necessidades
educacionais especiais, que brinca de forma considerada tipica
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(embora nio possa ser bagunceira ou desorganizada), que sabe
“se comportar” nos distintos lugares, enfim, que se desenvolve
plenamente em todos os aspectos até se tornar um adulto. Nesse
projeto socialmente moldado, a independéncia emocional e
financeira ¢ o cumprimento de suas obrigacoes com o Estado
constituem elementos importantes, e o sucesso da mae estd na sua
capacidade de criar essa figura do cidadio, de transformar a crianca
feliz num adulto de sucesso.

A culpa, sendo presente na vivéncia da maternidade, ¢
ainda mais acentuada quando hé a articulagio entre maternidade e
deficiéncia. Ao discorrer sobre o assunto, Charles Gardou (2015, p.
26, tradugio nossa) nos diz:

Isso [a culpa] ¢ particularmente verdadeiro em casos de
retardo mental ¢ distdrbios comportamentais em que as
teorias psicogenéticas tendem a estabelecer uma relagio
causal entre deficiéncia e familia, ou até mesmo culpar as
mies. A ideia ocidental de que o mal ¢ inerente ao préprio
ser humano nos leva a substituir a nogio de culpa pela
etiologia: ndo nos perguntamos “por qué?”, mas sim “quem
¢ o culpado?”

Fatima Gongalves Cavalcante (2003, p. 332) argumenta que,
no imagindrio social, a deficiéncia “[...] estd associada fortemente a
uma visio que estigmatiza o diferente, o estranho e ¢ sustentada por
esteredtipos que congelam a percepgio dessas pessoas em atributos
desqualificantes ¢ homogeneizadores”. O estigma, conforme a
autora, nao ¢ apenas em relacio a deficiéncia, mas também com a
familia e os profissionais que os atendem. No caso do autismo, temos
a associagao histérica que relaciona o autismo a falha materna.

Claudia Moraes demonstra ter observado essas questoes, ao
nos falar que “Mae j4 ¢ um bicho culpado por natureza. Mae de
autista acho que ¢ mais um pouquinho” (informacio verbal). Ao
ser perguntada se havia entrado em contatocom a teoria da mae-

geladeira, respondeu o seguinte:

187



SUMARIO

Sim!!! Sim!!! Tanto ¢ que essa psiquiatra que te falei
disse que o problema era eu e nio o autismo que ela nio
soube diagnosticar. O problema era eu. Até dentro da
familia mesmo. As pessoas buscam razdes para as coisas
acontecerem, né?! Entdo... ¢ nessa década de 80 ainda
era muito forte essa teoria da mae-geladeira. (informagio

verbal).

Deusina Lopes da Cruz (2008, p. 31), ao lembrar do
diagnéstico de Carlos Felipe e, consequentemente, do primeiro

contato que teve com a teoria da mae- geladeira, assim narrou:

O resultado da tao esperada avaliagio dizia que o “Felipe
nio reconhecia e nio interagia com a mae, sofria de
privagio materna (privado da convivéncia da mae) e
tinha psicose do tipo simbiose (muito ligado @ mae)”. Era
a primeira vez que eu ouvia falar dessas coisas. Além de nio
saber o que ele tinha e como lidar com a situagio, eu ainda
seria a culpada pela doenga do meu filho tio querido. Para
o meu desespero e de muitas maes de autistas, teorias como
esta foram amplamente defendidas pelos psicanalistas
¢ encontradas em quase toda literatura sobre autismo
durante muito tempo [....

As informagoes obtidas e expostas acima também foram
observadas por Fitima Gongalves Cavalcante (2003). Ao entrevistar
Marli ¢ Ana Maria (membras da AMA), ouviu dessas mulheres que
elas também passaram por situagdes em que foram culpabilizadas
pela condi¢io de seus filhos. A pesquisadora relatou que, no
periodo de elaboragao do nome da futura AMA, Ana e outra mae
haviam pensado no nome Associagio de Maes de Autistas, embora
por questdes de militdncia tenham observado que Associagio de
Amigos dos Autistas poderia gerar mais adeptos paraacausa: “Ficou
implicito, desde o primeiro momento, que haveria maior adesao
das mades, porém os pais estariam incluidos, digamos assim, na
categoria de amigo que poderia incorporar outros tipos de pessoas”
(CAVALCANTE, 2003, p. 334). Compartilhamos a observagio da
autora, mas acrescentamos (com base na leitura de seu trabalho e nas
discussoes aqui apresentadas) que o foco nas maes, como sugerido
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pela primeira ideia de nome para a associagdo, pode representar
também a grande énfase negativa que havia sobre elas, assim como a
necessidade de responder adequadamente a esses “ataques”

Claudia, Deusina, Marli e Ana, tal qual tantas outras, apesar de
morarem emestados diferentes (Rio de Janeiro, Brasilia e Sio Paulo,
respectivamente), de teremtrajetérias de vida distintas, possuem em
comum o fato de terem sido “maes- geladeira’, na perspectiva de
alguns profissionais.

Essas experiéncias ocorreram ao longo da década de 1980.
Entretanto, cerca de 30 anos depois, Ana Beatriz Nogueira de Barros
Nunes (2015) revelou, em sua autobiografia, que vivenciou algo
semelhante com sua filha Bruna, em 2010. Ao buscar explicagoes
para o atraso de fala e para os problemas alimentares de sua filha
(ocasionados por questdes sensoriais), entre os virios profissionais
que procurou, Nunes (2015, p- 19) menciona que

[..] uma terapeuta respeitadissima, adepta do viés
psicanalitico, passou mais de um ano buscando explica¢oes
‘em algo que teria acontecido na primeira infincia’® -
quase um derivativo da hoje desacreditada teoria da ‘mae
geladeira, elaborada pelo psicanalista Bruno Bettelheim,
que, em umaexplosiva mistura de mé ciéncia e misoginia,
culpa a suposta frieza das mies pelo autismo dos filhos.

Ao publicizar tal experiéncia, demonstra que a mae-geladeira
nio ¢ uma pédgina triste de como os saberes académicos podem
legitimar préticas sexistas € capacitistas, pois se trata de uma questao
do presente e que merece muito mais quealguns pardgrafos citando o
que se fazia e agora nio se faz.

A culpa pode, entretanto, se apresentar de outras formas, com
outras roupagens, embora sempre tenha 0 mesmo impacto: lembrar
as mulheres de que existe um modelo ideal de mae e de que elas,
mies reais, ndo cabem nesse modelo. A seguir, transcrevemos uma
passagem da autobiografia de Michelle Malab (2017, p. 72), que, a
nosso ver, demonstra bem isso:
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Quando Pedro nasceu me disseram na maternidade “mae,
vocé nio pode ficar nervosa, ele vai sentir”. Nas terapias
“se vocé ficar ansiosa cle vai sentir ¢ vai bloquear tudo”.
Quando eu reclamava até com outras mies de criangas
autistas sobre minha exaustio algumas mais resilientes
chegavam a me dizer que meu descontrole podia gerar o
descontrole dele. Ninguém entendia que eu estava exausta
ou descontrolada porque ele causava isso em mim.

As vezes sentia muita raiva. Qu}ndo ele me agredia,
quando quebrava as coisas, quando eu passava noites sem
poder dormir, quando me olhava e eu nio via nele meu
filho querido, mas alguém que parecia “possuido” Eu
sei que sdo palavras fortes, mas que precisam ser ditas.
Primeiro porque preciso por pra fora, segundo porque entends
que sentir raiva é normal. Eu no sentia raiva do meu filho,
mas das atitudes dele.

E quando isso acontecia, creiam-me, nao era por uma
coisa eventual qualquer. Apaguei a palavra “culpa” do meu
vocabuldrio nesses momentos.

Era a descida da montanha-russa seguida do looping.
E nao era nadadivertido.

Michelle faz parte de uma geragio de maes que, de acordo com
Elisabeth Badinter (2011), teve uma breve margem de escolha sobre
a maternidade (se ela aconteceria ¢ em que momento). Entretanto,
mesmo que haja alguma possibilidade de ter ou nao filhos (uma vez
que a nao maternidade ainda ¢ visto como algo fora das normas),
a op¢ao por engravidar nao significa que essa mulher esteja melhor
preparada para ser mae, nem que sua trajetdria materna serd mais
tranquila.

Com o fim da maternidade compulséria, o termo culpa ¢
elegantemente substituido por outros mais agraddveis aos nossos
ouvidos sensiveis: responsabilidade - embora achemos mais
conveniente falar em hiper- responsabilidade.

O mito da mae ideal continua: ela nio fica nervosa, ansiosa ou
mesmo deprimida, nao perde a esperanca, a dogura e, muito menos,
a calma; ela nio se cansa, nao fica doente, se vira em mil. O relato de
Michelle demonstraque, mesmo no caso do autismo, hd uma tentativa
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de readequagao do mito: na auséncia do “filho-perfeito’, exige-se da
mie um grau ainda maior de esfor¢o e dedicagao, principalmente
emocional, o que acaba novamente sufocando as maes, mas agora
com uma outra chave interpretativa.

Nio poder falar francamente, mesmo com aqueles que sao
considerados seus pares, o que pode gerar um duplo sentimento de
marginalidade: primeiro por ser mae de uma crianca com deficiéncia;
segundo por se achar diferente mesmo entre aqueles que socialmente
foram empurrados para as margens.

Apesar da facilidade do acesso a informagao, ainda nio
conhecemos a maternidade (BADINTER, 2011). Nisso, “[...] a
futura mae fantasia apenas amor e a felicidade. Ela ignora a outra
face da maternidade feita de esgotamento, de frustacao, de solidao,
e até mesmo alienagio com seu cotejo de culpa” (BADINTER,
2011, p. 22). Parte do desconhecimento estd relacionado ao fato de
que, ainda hoje, poucas mulheres se sentem seguras em relatar suas
experiéncias e sentimentos. Dizer que nem sempre se realiza no papel
de mae, que as frustagoes cotidianas, e a falta de apoio (familiar,
social e econdmico) esgota suas forcas, ainda ¢ visto como um tabu.
Dizer que nio se realiza no papel de mie pode, e geralmente o ¢, ser
compreendido como falta de amor ao(2) filho(a).

Desta feita, o relato de Michelle Malab (2017) traz algumas
reflexdes: houve,ao longo do tempo, uma importante conquista por
parte das maes de autistas no quediz respeito a vocaliza¢io e & escuta
de suas vozes, possibilitando a abertura de temas que, durante a
década de 1980 ¢ 1990, seriam impensaveis.

Por mais que Cleuza Barbosa Szabo (1988), em sua
autobiografia, tenha relatado situages e vivéncias de sofrimento no
exercicio da maternidade ao longo das décadas de 1970 a 1980, nao
encontramos em sua narrativa uma mulher que,de alguma forma,
se sentiu frustrada, embora tenhamos visto varios relatos de medos e
angustias sobre como cuidar de seu filho sem ter acesso 4 escola, por
exemplo.
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Tendo em vista o predominio da psicanélise nesse contexto e
as lutas politicas das maes ligadas as associagoes para desvincular a
relag:io entre autismo e culpa materna, tais relatos apenas serviriam
paralegitimaras percep¢desde BrunoBettelheimedeseusseguidores.
O atual predominio das explica¢oes neurobioldgicas e os avangos
conquistados para os autistas na esfera legal possibilitam as maes
a verbalizarem aquilo que as geragdes anteriores sentiam, mas nao
falavam: mae cansa, mae de autista ainda mais. E, mais ainda: deixar
nas entrelinhas que essa fadiga que todas sentem poderia ser menor
se a familia e o Estado colaborassem, cuidando, adequadamente, de
seus filhos e ofertando atengo para elas também.

Michelle Malab (2017), dessa forma, mostra uma tentativa de
rasura do mito da mie-ideal. Fala de seu amor ao filho, dos momentos
caracterizados por carinhos e conquistas do filho (que considera
como seus também), mas também deixa claro que a maternidade no
autismo ¢ caracterizada por momentos bons e outros nem tanto —
¢ a montanha-russa e o looping —, sendo que negar sua existéncia nao
tornard a vida mais leve, embora também nio seja feita apenas disso.

Assim, issonos possibilita pensar que,aoinvésde nosapegarmos
ao antigomito da boa mie e dizermos a elas como as mesmas devem
Ou Nao agir, sentir € pensar, deveriamos refletir sobre como construir
(principalmente para as maes de criancas com deficiéncia, doengas
cronicas, entre outros) uma maternidade compartilhada. Ou seja, a
construcio de espagos e de servicos que, além de servirem de apoio
para o desenvolvimento de seus filhos, contribuissem com algum
suporte e aten¢io também para as maes e para os demais cuidadores.

Ao colocarmos  essas  questdes, ndo  estamos
desresponsabilizando as maes, uma vez que, a partir da leitura de
Judith Butler (2015), compreendemos que narrar ¢ responsabilizar-
se, algo que Michelle, Deusina, Ana Beatriz e tantas outras fizeram e
fazem (por elas e por seus/suas filhos/as). O que pretendemos é nio
cair na violéncia ¢ética, reforcando valores em rela¢ao & maternidade
€ a0 autismo que, apesar de anacronicos, ainda insistem em
permanecer na vida das maes de autistas.
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Claudia Moraes, ao discorrer sobre a questao do sentimento
de culpa no autismo, diz que, ao seu ver, “Maes se sentem culpadas
hoje em dia, nao mais pela teoria.” (informagao verbal). A fala de
Michelle Malab (2017) mostra, em certa medida, essa percepcio:
em sua autobiografia, em nenhum momento nos diz que ouviu
diretamente que seu filho Pedro sofria de algo como “caréncia
materna’, ainda assim, em alguns momentos, a culpa lhe fez
companhia, principalmente nos momentos mais dificeis, em que se
sentia cansada, sem perspectivas ¢ sem saber como agir com relagao

ao filho.

Bruno Bettelbeim

Vamos analisar as agoes deles, descosturar os motivos deles e
Jjulgar as obras deles, exatamente como eles fizeram néo sé
com as mdes mas com todas as mulberes, apenas porque elas
tém o potencz'al para ser mdes.

(Aminatta Forna)

No dia 15 de marco de 1990, o periddico Jornal do Brasil
dedicou a Bruno Bettelheim uma nota (na primeira pédgina)
anunciando sua morte. O psicanalista cometeu suicidio aos 86 anos
de idade. (BRUNO..., 1990, p. 1). Além da nota, o jornal também
dedicou uma matéria de capa, no seu “Caderno B’, intitulado “Uma
vidaboa o bastante”, dedicada ao “mestre na compreensao da crianca”
(UMA VIDA..., 1990, p- 1). Na matéria em questao, os psicanalistas
Jurandir Freire Costa ePérola Ackerman (diretora da institui¢io
Casardo, que, no periodo, atendia criangas e adultos autistas)
prestaram suas homenagens a Bettelheim. Enquanto o primeiro
expressou que “Ele [Bettelheim] era uma das maiores figuras da
psicanélise, um autor de forca incrivel ¢ de um momento em que
boa parte da literatura psicanalitica virou bijuteria” (UMA VIDA...,
1990, p. 1), Pérola Akerman, por sua vez, apresentou Bettelheim
como “[...] uma das poucas pessoas que acreditava nas possibilidades
dacrianga autista” (UMA VIDA..., 1990, p. 1). A matéria acima
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citada ¢ um indicio do quanto Bruno Bettelheim foi bem quisto e
recebido em nosso pais, sendo uma influéncia para inimeros tedricos
e profissionais de diferentes dreas.

Fitima Gongalves Cavalcante (2003, p. 305), ao historicizar
as teorias sobre autismo, compartilhou brevemente com seus leitores
a sua trajetéria enquanto graduada em psicologia, que tomamos a
liberdade de transcrever:

Desde a década de 70, comegou a se constituir outra
tradicio de pensamento, distinta das primeiras correntes
psicanaliticas. Falo de autores consagrados e de descri¢oes
que estio perdendo a vitalidade explicativa.Eu mesma,
por exemplo, enquanto estudava psicologia, no principio
da década de 80, nao cheguei a ter contato com a explicagio
cognitivista. Como ndo pensar o ‘autismo’ dentro dos
quadros da psicose? Intimeros autores, no entanto, tém
refor¢ado a ideia de déficit cognitivo e enfocado o ‘autismo’
sob uma étima desenvolvimentista [...].

Acreditamos que, da mesma forma que Cavalcante (2003),
as explicagoes psicanaliticas foram as unicas acessiveis para os
estudantes, profissionais e pesquisadores do campo da saude
mental ao longo das décadas de 1980 e 1990. Isso quando tiveram a
oportunidade de conhecer e discutir o assunto em suas graduagoes,
pois alguns certamente terminaram seus cursos sem ouvir falar em
autismo em suas formacdes iniciais, como observado no capitulo
anterior.

A impossibilidade em sustentar o “mito” de Bettelheim
nao transformou as palavras generosas outrora por ele dirigidas
em reconhecimento ou apoio as maes (tal qual feito por Kanner a
NSAC, por exemplo). Predominou entre os tedricos ¢ profissionais
brasileiros um constrangimento e um siléncio sobre a questao. Em
alguns casos, vemos alguma mencao, rapida, das “teorias defasadas”
ou “nio aceitas” nos dias atuais. Nao raro, também ¢ possivel
observar uma tentativa de reformulagao de tais ideias. As palavras
sao outras, ¢ de pouco uso popular, mas o desejo ainda ¢ o mesmo:
“chercher la mére’.
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Se hd uma certa timidez em abordar o tema autismo e
culpabilizagio das maes, realizando uma abordagem critica dos
impactos de Bruno Bettelheim (e seus seguidores) no Brasil, durante
o processo de pesquisa, observamos — nas publica¢oes pessoais nas
redes sociais, nas entrevistas e nas autobiograﬁas - que muitas maes
de autistas seguiram o convite elaborado por Aminatta Forna (1999):
reverter o jogo e questionar aqueles que, um dia, as colocaram no
“inferno das maes”.

Com excecio da autobiografia de Michelle Malab (2017),
em todos os outros relatos analisados nesta pesquisa, e que foram
publicados a partir da década de 1990, colocam Bruno Bettelheim
como antagonista. Nas entrevistas ¢ nos comentdrios em redes
sociais, essa também é uma pratica comum.

Citamos aqui uma passagem retirada do “Didrio de Campo”
elaborado pela pesquisadora ao longo do processo de construgao da
tese. Nele ha uma descri¢ao da percepgao acerca de Claudia Moraes
e que descreve a relagao das mies de autistas (principalmente aquelas
cujos filhos foram diagnosticados ao longo dos anos 1980 ¢ 1990)
com Bettelheim e com seus adeptos:

Conheci Claudia em 2015 nas redes sociais. Provavelmente
em algum grupo no facebook. Nio me recordo mais.
Depois de adicionéd-la entre os amigos ela escreveu um
“bem-vinda!”. Achei bem bonito o gesto. Tempos depois
fiz uma postagem sobre Bruno Bettelheim. Era para ser
irénica, mas ela achou que eu o estava elogiando. Bom,
ela fez um comentdrio enorme na minha postagem que
me ajudou, pela primeira vez no processo de pesquisa,
ver como a culpabilizagio das maes deixou feridas nas
mulheres “reais”. Me expliquei e ela me pediu desculpas. Af
fiquei pensando: algumas mulheres, com filhos da minha
idade, devem ter ouvido tanto sobre Bettelheim que, aquilo
que para mim era um mau exercicio e prética dos saberes
académicos para elas sdo feridas que, em alguns casos, ainda

doem (DIARIO DE CAMPO, 5 jul. 2016).

Michel Foucault (1996) apresenta o discurso como aquilo
que desejamosnos apoderar e exercer. No caso da articulagio entre
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autismo, maternidade e culpa materna, observamos como a vontade
de verdade sobre o autista produziu e legitimou um processo de
exclusio e de estigmatizagao das maes de autistas sustentadas por
diversas institui¢des, em especial a universitdria.

Esses discursos agiram utilizando a interdi¢ao e a rejei¢ao
da fala materna, que, por sua vez, era compreendida como a
materializacao, na perspectiva dos especialistas, de que tais mulheres
eram “maes-mds’. Para transformar o lugar de desonra para a
elaboragio de uma outra possibilidade em ser mae de autista, essas
mulheres tiveram que se apropriar do discurso (sobre o autismo e
sobre a maternidade) para elaborar uma cena de interpelagio que
as retirasse da universalidade opressora (“maes-frias”) e, assim, criar
uma nova cena em que possufam um rosto e uma singularidade a ser
desvelada.

Dessa forma, Bruno Bettelheim torna-se fundamental: se
ele as colocou no “banco dos réus, ele seria o espelho que reflete o
contrario, pois, conforme Michel Foucault (1999) nos ensina, para
analisarmos e criticarmos um discurso (e, portanto, seus efeitos),
precisamos dele fazer uso e, assim, produzir novos sentidos.

Deusina Lopes da Cruz (2008), ao longo de sua autobiografia,
dedicou alguns momentos para falar da culpa. Na parte final de
seu livro, discutiu as teorias acerca do autismo ¢ o papel da midia
como divulgadora de informagdes. Sobre o psicanalista, escreveu o

seguinte:
Nos anos de 1950 e 1960, o psicélogo Bruno Bettelheim
afirmou que a causa do autismo seria a indiferenca da mae, a
« - . » . .1
que chamou de “mae- geladeira”. Este conceito foi, além de
erroneo, responsével pela demora no reconhecimento de
um problema de satde, além de atribuir uma culpa indevida
as maes por terem gerado filhos autistas. Este periodo foi
marcadopor grande sofrimento das familias e pela omissao
do poder publico naoferta de servigos especializados [...]

(CRUZ, 2008, p. 108).

Lié Ribeiro, embora nio tenha ouvido nenhum diagnéstico
g

de que Gabriel sofria de “privagdes maternas”, narrou, ao longo da

entrevista com ela realizada, que sente verdadeiro “pavor” ao ouvir
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o nome de Bruno Bettelheim e qualquer coisa que se aproxime das
famosas associagdes entre autismo, maternidade e culpa. Para lidar
com a questao, nos relatou que escreveu um poema em que dizia, em
tom sarcdstico “ndo tem mae-geladeira, pai martelo... o que faz uma
crianga ser autista se ela nao tiver pré-disposi¢ao para o autismo?”
(informagdo verbal). Em seguida, ao longo da conversa, assim se

CXPrCSSQ!
Entio, eu tive [contato com a teoria da mie-geladeira), eu
li sobre isso. Se vocé quer me matar de raiva [énfase], é vocé
me mostrar a psicanélise pro autismo... ou pra pai de autista.
Vai andar, vai caminhar, vai correr... que diva! Entendeu?
Entio essa coisa da mae-geladeira que faz com que seu
filho... se fosse assim, eu teria autismo, eu seria autista. Fu
tive uma educacio bacana. Minha mae me amou de paixio,
mas eu tive uma familia extremamente conflituosa. Meu
pai... de agressio fisica [...] entdo nio existe. Se nio tiver
a pré-disposicio genética ou um gatilho, no tem mae-
geladeira, pai martelo [volta a repetir a metafora, agora
com mais énfase] que vai fazer filho autista ou se isolar. E se
ele se isolou intencionalmente, nio ¢ autismo! (informagio

verbal).

De acordo com Li¢, ela “conviveu com essa histéria’, ou seja,
esteve muito proxima de outras maies que ouviram proﬁssionais
acusando-as de frias, pouco amorosas, ou de pouco colaborativas
no processo de “terapia” dos seus filhos, embora ela mesma nunca
tenha sido representada enquanto tal, uma vez que Gabriel foi
diagnosticado ja de comeco com autismo infantil.

Antonia, por sua vez, comentou que a teoria da mae-geladeira
nio foi algo vivenciado por sua familia, embora reconheca o impacto
negativo das ideias de Bettelheim na vida de inimeras mulheres
mies. A ciéncia de tais fatos, inclusive, levou-a a ler 4 fortaleza vazia
para conhecer e compreender os fundamentos e tal perspectiva. Ao
refletir sobre as questdes relacionadas ao autismo, & maternidade ¢ a
culpa, nos disse que:

A teoria da mée—geladeira ¢ um estigma que muitas maes,

mesmo euveladamente, ainda sofrem. Acho que foi a coisa
mais cruel que podiam falar de uma mie. Mas isso nio
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chegou a afetar minha norinha. Ela sempre soube do amor
que tinha pelo filho, ¢ que em nenhum momento ele havia
sido rejeitado. Entio nio teve impacto sobre ela (CIA,
2019).

Ana Beatriz, por sua vez, demonstrou conhecer Bruno
Bettelheim e osimpactos de sua teoria, observando-as a partir do
instrumental feminista: ele ¢ uma juncio de mé ciéncia e misoginia
(NUNES, 2015).

Embora Bruno Bettelheim seja o mais lembrado, Leo
Kanner também nao passa desapercebido, apesar de as criticas a ele
serem mais amenas ou mesmo nem existirem por parte das maes
entrevistadas ou daquelas que escreveram as autobiografias lidas para
o desenvolvimento deste trabalho. Deusina Lopes da Cruz (2008),
por exemplo, ao escrever sobre a histéria do autismo, cita o artigo
Autistic disturbance of affective contac e elabora uma breve biografia
de Kanner, mas nio faz criticas a ele.

Durante a entrevista realizada com Lié Ribeiro e com Claudia
Moraes, a primeira disse que “Mesmo o autor da teoria reviu isso’,
referindo-se a Kanner. Depois se vira para Claudia e pergunta se foi
Kanner ou Bettelheim que criou a teoria, a0 que esta respondeu: “O
Kanner levantou a bola e o Bettelheim cortou”, o que levou as trés
presentes (Li¢, Claudia e Bruna, pesquisadora) a rirem.

Embora nominar Bruno Bettelheim e criticd-lo fosse um passo
essencial, tal passo s6 era possivel a partir de uma primeira reacio, a
partir da qual decorreriam as demais: nao se deixar abater pela culpa.

Vocé tinha que lutar contra isso [a culpa] todo dia ou vocg,
se vestisse, se achava culpada e se arrasava mesmo. Entio, eu
lutava contra isso o tempo inteiro, até porque eu tenho dois
meninos, eles tém um ano de diferenca e eu ficava: gente,
eu amo os dois da mesma maneira! Eu acabava cuidando
mais até do Gabriel por causa da demanda dele, mas nunca
senti essa diferenca [de amor]. Entdo eu nio podia vestir
essa carapuca de jeitonenhum (informagao verbal).

Uma das formas de conseguir resistir & culpa ¢ reconhecé-
la como um instrumento de controle. Deusina, ao longo de nossa
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conversa por e-mail, demonstra ter percebido isso quando nos disse
que “[...] psicélogo incapaz sempre d4 um jeito de colocar a culpa
na mae” (CRUZ, 2018). J& Ana Beatriz, a partir do referencial
feminista, declarou que, “[...] ao culpar os pais — ou a vitima, como
percebo em minha pratica feminista — nos eximimos de exercer
empatia” (NUNES, 2015, p. 48).

Judith Butler (2015, p. 36), ao discutir sobre os “sujeitos
foucaultianos”, faz um apontamento que acreditamos pertinente
para a nossa reflexao:

Por em questio um regime de verdade, quando ¢ o regime
que governa a subjetivacio, ¢ por em questdo a verdade de
mim mesma e, com efeito, minha capacidade de dizer sobre
mim mesma, de fazer um relato de mim.

Desse modo, se questiono o regime de verdade, questiono
também o regime pelo qual se atribuem o ser e minha
propria condicio ontoldgica. A critica nio diz respeito
apenas a uma pritica social determinada ou a certo
horizonte de inteligibilidade em que surgem as praticas e
instituigdes: ela também significa que sou questionada por
mim mesma.

Uma mae de autista, principalmente ao longo das décadas
de 1980 ¢ 1990, s6 adquire condi¢des em oferecer uma resposta
ao processo de culpabilizagio apds um intenso exercicio reflexivo,
exercicio esse que ¢ continuo.

Podemosdefinirasnarrativas maternassobre Bruno Bettelheim
e o sentimento de culpa que fez parte da vida de inimeras mulheres
maes de autistas como um convite ético para que nés, pesquisadores
produtores de conhecimento, nao nos abstenhamos de refletir sobre
o impacto dos discursos que propagamos e produzimos, e que nossa
vontade de verdade possa estar a servi¢o de praticas transgressoras
dos micropoderes.

No que se refere as maes, a reflexdao e, posteriormente, a
negagao da culpa por parte das maes, levou-as a construirem no
imagindrio publico, desde a década de 1980 no Brasil, uma outra
representacao do “ser mae” de autista. Nao mais a culpada, mas a
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ativista e suas inimeras ramiﬁcagées: maes azuis, maes guerreiras,
mies da AMA, entre outras. Assim, se para James M. Jasper (1998)
ha sentimentos que levam as agdes coletivas, ha outros que nao
viabilizam as mobilizagdes. Mae que se sente culpada nio se engaja
politicamente, uma vez que a culpa paralisa o sujeito.

Aprendemos com Michel Foucault (1996) e com Judith Butler
(2015) que o discurso é muito mais que a simples jun¢ao de palavras:
trata-se de um instrumento de organiza¢io e de norteamento do
pensamento coletivo. No 4mbito do micro, épor meio do discurso,
de sua apropriagio, que o sujeito se constrdi, sendo essa construgao
um processo dialdgico.

Para analisar o discurso, ¢ necessirio dele fazer uso, e, em
nossa percep¢ao, foi isso que as maes de autistas fizeram ao tomar
a iniciativa de narrar suas histérias (seja por meio de entrevistas, de
poesias ou de autobiografias) fazendo desse processo nao apenas um
caminho para a aquisicio de conhecimento (sobre si, sobre seus/
suas filhos/as e sobre a sociedade em que vivem), mas também
uma construcio de um identidade politica (NUNES, 2014), que
articula autismo e maternidade, tendo o ativismo como uma de suas
expressoes publicas.

Diante da questao “Que mae posso ser?”, que essas mulheres se
impuseram logo apds o diagndstico de autismo dos filhos, o caminho
escolhido por elas foi 0 de uma mae ativista.
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CAPITULO 6

ATIVISMO E INTERNET DOS ANOS
1990 A 2019

Diante da escassez de conhecimento acerca do autismo e da
auséncia de servicos (principalmente gratuitos), tanto no 4mbito da
saude como no da educagio, as associagdes de mies e pais de autistas
se formaram, ¢ atuaram, no Brasil a partir do vazio deixado pelo
Estado em relagio ao cuidado e 4 assisténcia a tais grupos. Podemos
caracterizd-los como mecanismos de unido, capacitagao e construgao
de novos sujeitos politicos: a mae, e também o pai, ativista da causa
do autismo.

Desde o surgimento desse modelo institucionalizado de agao
coletiva, em meados da década de 1980, muitas foram as mudancas
no ambito legal (e mesmo social) que, por sua vez, impactaram
nao somente as pautas claboradas pelos familiares de autistas, mas
inclusive a forma de elabora-las e de expressé-las.

Nio podemos esquecer a promulgacio da Constitui¢ao de
1988, que, conforme Maria da Gléria Marcondes Gohn (2003)
destacou, representou um marco histdrico no que diz respeito aos
direitos politicos e sociais no Brasil. O referido documento expressou
as aspiracoes de diversos grupos da sociedade civil, marginalizados
e silenciados nas décadas anteriores, por uma cidadania plena, e
pelo desejo em construir um pais em que as demandas sociais dos
diferentes grupos fossem legalmente reconhecidas e respeitadas pelo
Estado em construgao.

Tendo em perspectiva o foco do nosso estudo, destacamos
aqui o artigo 227 da Constitui¢ao, pertencente ao “Capitulo VII:
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Da Familia, do Adolescente, do Jovem e do Idoso”. Segundo a Carta
Magna,

E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar 4
crianga, a0 adolescente e a0 jovem, com absoluta prioridade,
o direito a vida, a satide, 4 alimentacio, a educacio, ao lazer,
A profissionalizacio, 4 cultura, 4 dignidade, ao respeito, &
liberdade e a convivéncia familiar e comunitdria, além
de colocd-los a salvo de toda forma de negligéncia,
discriminagio, exploragio, violéncia, crueldade e opressio

(BRASIL, 1988).

No que diz respeito as pessoas com deficiéncia, suas demandas
e necessidades se tornavam entao uma responsabilidade coletiva e do
Estado, e ndo mais algo exclusivo da familia e do sujeito em questao.

Além da Constituicio Federal de 1998, hd uma série de
legislagoes e declaragoes internacionais, nas quais o Brasil ¢
signatdrio, que respaldam os direitos de pessoas autistas. Citamos
algumas: Convencao das Nagoes Unidas pelos Direitos da Crianga
(1989), promulgada no Brasil a partir do decreto n° 99.710, de 21
de novembro de 1990; Estatuto da Crianga e do Adolescente (1990),
disposto pela lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990; Declaracao de
Salamanca (1994); Lei de Diretrizes e Bases da Educagio Nacional
(LDBEN) n° 9.394, de 20 de dezembro de 1996; lei n° 10.048, de 8
de novembro de 2000, que versa sobre o atendimento prioritario as
pessoas com deficiéncia e aos idosos; lein® 10.098, de 19 de dezembro
de 2000, de promogao da acessibilidade das pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida; decreto n° 3.956, de 8 de
outubro de 2001, que ratificou a Conveng¢ao da Guatemala; lei n°
12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional
de Protecio dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista; e lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015, também conhecida
como Lei Brasileira de Inclusio (LBI).

O objetivo das paginas a seguir ¢ analisar, tendo em vista a
perspectiva materna, a mobilizacio pelos direitos dos autistas, sua
efetivacao. Abordaremos o ativismo materno desde os anos 1990 até
2019, enfatizando os usos da internet. Ap6s isso, falaremos da lei n°
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12.764, de 27 de dezembro de 2012 (lei Berenice Piana), avaliando o
seu processo de construcio, os avancos estabelecidos, as polémicas e
os pontos que precisam de avangos.

AUTISMO NA ERA DA INTERNET

De acordo com Francisco Javier Guerrero Ortega er al.
(2013), a popularizagio da internet, fendmeno observével a partir da
década de 1990, gerou transformagoes no modo como sujeitos com
determinadas doencas, sindromes, transtornos mentais e deficiéncias

significavam e vivenciavam suas experiéncias. Em suas palavras,

Fora do mundo virtual, a experiéncia da doen¢a era
tipicamente privada, discutida apenas com o médico e
a familia, sem a comunica¢io com outros sofredores da
mesma condi¢ao. Desde as possibilidades abertas pelo
contato virtual, pacientes e os coparticipantes de sua
condigio clinica tém exercitado a possibilidade de partilhar
vivéncias com outros portadores (ORTEGA etal.,2013,
p- 120).

Os autores destacam que a associagdo entre autismo e internet ¢
aindamaisinteressante, umavez que caracterizouoque denominaram
de “ponto de virada” para a unido de pessoas que vivenciavam
experiéncias, ¢ corroborando a constru¢io do que chamaram de
self-advocacy, no que podemos citar como exemplo a elaboragio
da primeira lista online de familiares de autistas, “[...] a Autism and
Developmental Disabilities List (Autism List), que contribuiu para
a promocio da Applied Behavioral Analysis (ABA), como forma de
terapia direcionada as criangas autistas [...]” (ORTEGA ez al., 2013,
p. 120).

No Brasil, existiu uma lista do size Yahoo (espécie de lista de
e-mails) chamada “Autismo Brasil”, por meio da qual muitas maes
¢ pais de autistas se conheceram, entre os quais citamos Claudia
Moraes e Lié Ribeiro, que, além da parceria no ativismo em autismo,
estabeleceram lagos de amizade, sendo, até hoje, uma importante
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fonte de apoio uma para outra. Ao relembrarem desse periodo, assim

S€ CXPressaram:

Depois do Pedro Paulo [pai de Angela e¢ fundador
da APARJ], eu tive contato com o Armindo, que foi
presidente da AMES, a segunda associagio para autistas
do Rio de Janciro. Com o Armindo que tive um pouco
mais de contato, porque nds participavamos de uma lista
de autismo no Yzhoo, que era uma lista de e-7ail [...]. Era
nacional e funcionava com pais e profissionais. Ali eu
conheci gente do Brasil inteiro e que sdo meus amigos até
hoje (informagao verbal).

[...] a gente se conheceu [Li¢ e Claudia] na internet, por
intermédio de Nilton Salvador. A gente fazia parte da
mesma lista de autismo, chamava-se “Autismo Brasil”, e
tinham pais do pals inteiro, que se comunicavam. Ainda
a internet era via telefone, entio faz muito tempo! [risos]
[...]. N6s trocdvamos histérias: eu com o meu Gabriel, a
Claudia com o dela, o Nilton com o dele [...]. Sempre no
ativismo [...] (informacio verbal).

Se, paraaelaboracio dos primeiros contatos entre os familiares
de autistas, o envio de cartas a periddicos e a mediagao de psiquiatras
foram fundamentais para que maes ¢ pais de autistas se conhecessem
e iniciassem um trabalho em comum, a partir da segunda metade
da década de 1990, a internet assumiu gradativamente esse papel.
Conforme Ortega e al. (2013), os virios mecanismos disponiveis
na internet (blogs, piginas pessoais em redes sociais, grupos virtuais,
entre outros), além de proporcionarem trocas de experiéncias, atuam
como agentes de troca ¢ de compartilhamento de conhecimento
sobre o autismo entre pessoas que nao vivem na mesma localidade.

O compartilhamento de experiéncias foi um importante
elemento de agregacao dos primeiros pais em grupos, féruns e outros
espacos na internet. De acordo com Claudia ¢ Li¢, no tempo da
“internet por telefone’, elas e os outros familiares que participavam
desses grupos poderiam ser chamados de ativistas, uma vez que
visavam um bem comum (o bem-estar ¢ a garantia de direitos para
os autistas). Embora naquele periodo o espago fosse utilizado mais
como um grupo de apoio, j4 que estavam no processo de construgao
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da militdncia na causa do autismo, na perspectiva de Lié aquele j4 se
configurava como um espago de ativismo:

Eu acho que nds ja éramos sim ativistas! [...] em [19]98,
quando entramos na internet, ali ji éramos ativistas, ali
a gente ja comegava a pensar em como melhorar a vida
dos autistas. O Brasil estd atrasado 70 anos em relagio
20 autismo, e estd atrasado inclusive dentro da América
Latina, e nds sempre agimos de modo a questionar isso.
Agora, dbvio que 14 na internet a gente mais desabafava.
Tinha aqueles comentdrios: “Gragas a Deus o meu nio
fez!”, “Gragas a Deus o meu nio ¢é assim...” [tom de ironia]
[risos].

Competicio de quem sofreu menos? [pergunta da
pesquisadora]

E! Tinha! Tinha! E nés ficdvamos com uma pena da
Claudia danada! [risos]. Ah! O dela ¢ severo, o meu foi
diagnosticado asperger, gracas a Deus! E n6s tinhamos que
engolir.

Mas o Gabriel foi diagnosticado com autismo infantil, nao
havia ainda esses graus [autismo leve, moderado e severo].

7

Hoje ele ¢ autista cldssico de intensidade moderada.
(informagio verbal).

Os elementos acima expostos relacionam-se com o que
Manuel Castells (2003) chamou de “cultura da internet”. De acordo
com o autor, a “Cultura da internet caracteriza-se por uma estrutura
em quatro camadas: a cultura tecnomeritocrética, a cultura Hacker,
a cultura comunitdria virtual e a cultura empresarial” (CASTELLS,
2003, p. 34). As comunidades voltadas para o autismo estariam
na cultura comunitaria virtual, uma vez que 0s sujeitos envolvidos
nesses grupos fazem “[...] da internet um meio de interagio social
seletiva e de interagao simbélica” (CASTELLS, 2003, p. 34-35). Essa
interacdo, conforme observamos na fala de Li¢ Ribeiro, nem sempre
¢ desprovida de conflitos, pois, embora unam-se em uma causa em
comum, O autismo, suas vivéncias e percepgoes do fendmeno nio
sio as mesmas. A frase “e nds tinhamos que engolir” representa
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bem os conflitos e tensées vivenciados, mesmo dentro de grupos
considerados como de pares.

Ainda que os primeiros criadores das chamadas comunidades
virtuais fossem eximios programadores — principalmente a partir da
década de 1980 (nos Estados Unidos e em partes da Europa) —, na
décadade 1990, usudrios da internet com poucas habilidades técnicas
ofertaram para esses espagos uma outra contribuicao, a social, o que
corroborou para alterar/construir as caracteristicas da internet como
um espago de interagao social e de promogao de causas relevantes dos
pontos de vista social, cultural e politico (CASTELLS, 2003).

O ativismo de Fatima de Kwant pode ser um exemplo claro
desse novo processo. Mesmo sendo moradora e cidada holandesa,
¢ por meio das suas paginas pessoais na internet e das paginas do
projeto Autimates Brasil que Fatima estabelece contato com iniimeras
maes em vérias partes do Brasil: divulgando conhecimentos sobre
o assunto (por meio de textos autorais ou tradugdes), prestando
apoio emocional s mies que receberam recentemente o diagnéstico
de autismo, compartilhando ¢ mobilizando maes e pais de autistas
para causas emergenciais em torno do autismo. Embora participe
de uma associacio nacional, a REUNIDAS, e realize palestras pelo
pais (ou seja, tendo anualmente uma presenca fisica e ativa), sio
as redes sociais que lhe permitem estabelecer ¢ manter o contato
com familiares brasileiros, além de se manter atualizada com as
questdes politicas que envolvem o tema no Brasil. Sem esse suporte,
certamente o alcance de seu trabalho seria limitado.

Assim, podemos observar, na trajetdria de Fatima de Kwant,
as observagoes feitas por Manuel Castells (2003, p. 48) sobre as
comunidades virtuais e sobre aqueles que delas fazem uso: “Os
usudrios tendem a adaptar novas tecnologias para satisfazer seus
interesses”. E usar as tecnologias pode significar, inclusive, aprender a
fazer uso do computador e da internet: desde o aprendizado bésico —
como os de ligar e desligar o aparelho — até os usos mais sofisticados
— como produgio, edi¢io e publicagio de videos, criagao de petigoes
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pﬁblicas, entre outros —, tendo em vista o ativismo e a conscientizacao
na causa do autismo.

SOLIDARIEDADE

Se a internet e por meio dela as comunidades virtuais
tornaram-se, a partir da década de 1990, importantes instrumentos
de agregacio e de formagio de uma militincia na causa do autismo
no Brasil, ha uma questao que antecede o ingresso em tais grupos e,
posteriormente, no ativismo: o que leva os familiares a assumirem
uma identidade politica?

Conforme mencionamos em outro momento, a partir das
consideracoes de James M. Jasper (1998) e de Alberto Melucci (1989,
1994, 1999), os movimentos sociais (e aqui inserimos o ativismo
também) sio marcados por emogdes que mobilizam e estimulam
os sujeitos a inserirem-se (ou retirarem-se) das formas organizadas
de agoes coletivas. Melucci (1989, 1994, 1999) ainda destaca que os
atores que se envolvem em agdes coletivas também estao em busca da
elaboracao de redes de solidariedade e identidade.

De acordo com Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014),
as reivindicacdes dos familiares de autistas excedem o campo do
Estado e abrangem a populagio como um todo, sendo um dos seus
principais atos educar a sociedade (em especial profissionais da satide,
professores, politicos, entre outros) para que conhecam e promovam
conhecimentos sobre o tema. Nesse ponto, lembramos novamente
Alberto Melucci (1989), que compara os atores envolvidos em
lutas coletivas com profetas que anunciam a coletividade a que
pertencem os problemas numa determinada drea — no caso do
autismo, os preconceitos, a violagao dos direitos basicos e a auséncia
de assisténcia em diversas dreas da vida, em especial na saude ¢ na
educagao — buscando promover e efetivar as mudangas que almejam.

As associacoes de maes ¢ pais de autistas formaram-se tendo
em vistaasolidariedade e o desejo de mudangas sociais no tratamento
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da pessoa autista, usando tais questdes como palavras-chave de sua
uniio e mobiliza¢io.

O ativismo materno estd diretamente associado ao que as maes
chamam de “economizar sofrimento”. A tristeza pelo diagnéstico
(na perspectiva das mies entrevistadas) ¢ inevitdvel num primeiro
momento, mas hd um tipo de dor causada pelo desconhecimento
e pelo sentimento de se estar s6, o que, para as ativistas, pode ser
evitado a partir da ajuda de outras mulheres que ja vivenciaram
situagoes semelhantes. E nesse sentido que podemos ler as reflexdes

de Claudjia:
Em [19]99, eu fundei, junto com outras pessoas, a
APADEM, mas eu era casada e ndo tinha como participar
efetivamente. Eu comecei a participar efetivamente depois
que eu me separei: 2008, 2009, por ai... Af fui presidente
dessa associagdao por quatro anos... Depois, em 2013, eu
me filiei a0 MOAB e este ano [2017] eu sai do MOAB
e me juntei 8 REUNIDAS, que vocé [Bruna] participou
do evento. Mas sempre assim, na militAncia mesmo. Pois,
assim, o0 quanto as pessoas podem economizar sofrimento.
Entao eu pensava assim: “Poxa! Tudo o que eu passei
sozinha, posso ajudar outras pessoas a nio passarem.”
E mais por isso que eu faco essa militincia! (informagio

verbal).

Ana Beatriz Nogueira de Barros Nunes (2015), em sua
autobiografia, comentou que a motivagio em relatar-se por meio
de um livro veio do desejo em ajudar outras mulheres. Assim, a
obra era “[...] o livro que eu gostaria de ter lido uns dois anos atrés,
quando ainda estava as voltas com tantas das questdes que abordo
aqui, € com a solidao que estas perguntas me traziam” (NUNES,
2015, p. 13). Dessa forma, o ativismo dessas mulheres estd pautado
pelas palavras, pelos apoios, pelas informagoes que elas nao tiveram
quando receberam o diagnéstico de seus(suas) filhos(as).

Uma das ativistas do autismo mais conhecidas no Brasil,
Berenice Piana, também narra como o inicio de sua militincia estd
associada com o sentimento de solidariedade. O relato a seguir ¢, em
esséncia, a narrativa de Berenice em suas palestras pelo Brasil sobre
o inicio de sua caminhada pelos direitos dos autistas. Nele, Berenice
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fala das dificuldades que teve para ofertar terapias adequadas para
seu filho e do momento em que percebeu que outras maes nio teriam
as mesmas condicoes:

Um dia, na casa espirita que frequento, eu vi o filho da
pessoa que fazia a palestra e percebi que era diferente...
Perguntei a ela: “Qual o problema de seu filho?” Ela me
respondeu que ele era autista e cego de nascenca. Fiquei
observando, encantada, aquele garoto lindo, calmo e
educado ¢ perguntei que tipo de tratamento ele fazia. Ela
me explicou que havia um terapeuta excéntrico da Urca
que fazia muito sucesso com autistas. Peguei o telefone e
endereco e fui cheia de esperanca para casa. Meu marido
ficou me olhando como se eu fosse lunatica.

Disse-me que eu estava sonhando pois moramos em
Itaboraie o terapeuta era na Urca, sem contar no prego das
consultas que devia ser uma fortuna... ¢ era mesmo.

Era muito mais do que eu podia pagar e nio houve
concessio, ndo houve negociagio. Foi um nio sonoro
mesmo! Fiquei trés anos esperando a oportunidade de
voltar 4 com o dinheiro na mao para comegar o tratamento

de meu filho.

Investiguei a vida desse terapeuta, os casos que ele tratava,
os resultados, tudo enfim. Por vérias vezes chorei na
porta dessa clinica em desespero. Meu filho piorava a
cada dia, quebrava a casa toda e outras vezes entrava em
depressao, chegando a passar quase 15 dias sem comer, sem
manifestar nenhum gesto. Enfim, eu consegui e ele ficou
em tratamento nessa clinica por 8 anos. Eu saia de Itaborai
¢ ia para a Urca duas vezes por semana e 14 ficava o dia todo.
Dayan melhorou muito sim [...]. Durante esse trajeto de
Itaborai X Urca fui conhecendo outras maes e seus filhos
que apresentavam formas graves do autismo. Elas viam o
meu filho bem tratado ¢ bem comportado, ¢ eu percebia
o olhar de tristeza por nio poderem dar aos seus filhos o
mesmo tratamento. Senti uma vontade profunda de ajudd-
las, de fazer algo para mudar essa situagio. Comecei a
participar de palestras e workshops e iniciei minha luta por

politicas publicas [...] (PIANA, 2012, p. 40).

James M. Jasper (1998) argumenta que as emogdes, quando
associadas as agoes coletivas, se tornam a grande for¢a motivadora
dos militantes no desenvolvimento de suas atuagdes politicas.
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Também explica que alguns sentimentos ja estao nos individuos
antes destes se engajarem na luta politica, mas que podem ser
acentuados no decorrer do processo ¢ compartilhados, ou seja,
nao mais voltados para si mesmos, mas para um coletivo. No caso
anteriormente exposto, vemos essa transformac¢io de uma emocio
voltada para o “eu” (no caso a tristeza por nio ter condigoes de arcar
com um tratamento adequado para o seu filho) para o que Jasper
(1998) chamaria de emogdes compartilhadas e/ou reciprocas (a
tristeza em saber que inimeras mulheres, tal qual ela no passado, nao
possuem condices financeiras para custear as despesas com terapias
adequadas e profissionais especializados).

Antonia, além de associar o ativismo com a solidariedade,
caracterizou-o como um momento de aprendizagem sobre o que ¢

ser cidadao:
Hoje, estar nesse movimento ¢ extremamente importante.
E a oportunidade de repassar aos outros aquilo que consigo
dar a meu neto. Faz muita diferenca participar, organizar,
coordenar. Isso nos torna mais ativo, mais consciente das
nossas responsabilidades. As vezes esperamos muito dos
governos, ¢ cles ndo fazem. Se nds pais e familiares nio
arregagarmos as mangas e partir para a luta, vamos passar
a vida reclamando ¢ esperando que as coisas acontecam e
nada vai acontecer. E com isso quem perde sio nossos filhos
e netos. Temos que fazer nossa parte, mas também temos
que cobrar que os governos facam a deles. E até para cobrar,
precisamos estar unidos. Essa uniio faz muita diferenca na

vida de todos (CIA, 2019).

A solidariedade pode ser considerada um dos sentimentos que
articulam a existéncia do ativismo em autismo, embora a forma de
expressa-la seja distinta ao longo das décadas. Embora as associagoes
de maes ¢ pais de autistas tenham um papel fundamental na histéria
do autismo e no processo de construgio dos sujeitos politicos da
causa, hd indicios da emergéncia de uma nova compreensiao do
que seja lutar na causa do autismo, dando prioridade a um ativismo
individual, sem vinculagdes com a¢oes coletivas. Um exemplo disso
pode ser observado na autobiografia de Ana Beatriz Nogueira
de Barros Nunes (2015, p. 26), que, apesar do tom critico ¢ das
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reflexdes sobre autismo, feminismo e deficiéncia, quase nao fala em
lutas coletivas por direitos, mas sim em ag¢des pessoais que visam a
conscientiza¢ao em relagio ao tema:

Militante no seu microcosmo: na briga de cada dia por
inclusdo escolar, na explicacio recorrente da condicio do
seu filho para amigos e familiares, na discussdo com planos
de satde, no ato de resisténcia que ¢ levar seus filhos para
restaurantes, parques ¢ demais espagos publicos — porque
lugar de pessoa com deficiéncia é em todo lugar.

Importante observar que o comentério acima nao representa o
todo das percep¢des maternas, mas nos dd indicios sobre anecessidade
de reflexdo acerca do papel das associacoes e de suas habilidades para
unificar as familias em torno das questdes politicas que envolvem
o autismo. Lié Ribeiro falou da necessidade de criacio de uma
federacio em torno do autismo, tal qual acontece na Holanda. Em
sua andlise, as associagdes s2o 6timas, mas resolvem problemas locais,
“[...] enquanto o problema do autismo vai d’Oiapoque ao Chui”
(informagio verbal).

Li¢ Ribeiro, Claudia Moraes ¢ Fatima de Kwant, por
exemplo, mesmo com os quase 20 anos de militdncia trocaram
algumas vezes de associagao e, por tltimo, tornaram-se fundadoras,
em 2017, da REUNIDAS. Também observamos que, apesar da
existéncia da ABRA (Associagio Brasileira de Autismo), criada
em outubro de 1988, ¢ de sua influéncia politica — uma vez que
possui representagio no Conselho Nacional de Satide (CNS), no
Conselho da Coordenadoria Nacional para Integracio da Pessoa
com Deficiéncia (CORDE) e no Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) (NUNES; ORTEGA,
2016) -, observamos que alguns grupos de mies nio se sentem
representados por tal entidade, sendo a fala de Li¢ (acima citada) um
exemplo disso.

Para além das questoes pessoais, até que ponto as associagoes
conseguiram manter-se como representantes das vozes maternas,
paternas e dos proprios autistas ao longo desses anos? O fato de a “lei
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dos autistas”, lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, ter vindo de
uma mie, Berenice Piana (em articulagio com outros sujeitos), e ndo
dos representantes histéricos dos familiares de autistas, demonstra
que hd uma auséncia de uniio e de articulagio entre os militantes.
Essa falta de articulagio (embora sem respostas para a sua
resolucdo) é compreendida pelas maes entrevistadas como prejudicial
ao avanco dos direitos dos autistas. Nesse ponto, ¢ significativa a fala
de Lié Ribeiro:
Eu acho estranho. Com a tecnologia a gente perdeu!
Vocé [Bruna] estava falando agora e eu pensei: “A gente
perdeu!” A gente era muito mais amigo, muito mais unidos
na época que a internet era por telefone. Entendeu? As
pessoas foram embora. Foram buscando caminhos que as
vezes nio era o caminho ideal. Se realmente houvesse uma
unido verdadeira no Brasil, dos pais, a histdria seria outra.
A realidade do autista seria outra. Fica uma disputa, uma
competi¢ao. Eu vou criar uma associagao e ela tem que ser

a melhor, mas ela ¢ regional... [...]. Tem a vaidade, tem ego,
tem interesses... e 0 autista vai ficando (informagio verbal).

Com uma perspectiva nostalgica — o passado compreendido
como o tempo da uniio, ¢ o presente como o momento da valorizagiao
dos interesses pessoais em detrimento do bem coletivo — hd uma clara
compreensio nessa fala de que apenasaluta coletiva pode assegurar os
direitos dos autistas (incluindo os formalmente garantidos), além de
realizar os avancos necessdrios. Hd também um desencantamento: se
a solidariedade foi algo que uniu as familias em torno de uma “causa
em comum’, essa mesma solidariedade, nessa perspectiva, tem ficado
a margem para a emergéncia de outros fatores que colocam inclusive
os autistas num segundo plano.

Apesar de terem comum o uso da identidade politica de
“mae de autista” como meio de autoafirmacio, de contraposi¢ao aos
preconceitos e estigmase, principalmente, como formade construgao
do “eu” (NUNES, 2014), seria ingénuo acreditar que todas possuem
as mesmas pautas.
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LEI BERENICE PIANA

Em 2012, mais especificamente no dia 27 de dezembro de
2012, ocorreu a sansao da lei n® 12.764, aps trés anos de tramitagio
no congresso. Por determinar a Politica Nacional de Protecio dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, tendo como
pilar o reconhecimento dos autistas como pessoas com deficiéncia,
representa um importante marco histdrico no direito desses grupos
no Brasil. Por sugestao do senador Paulo Renato Paim (PT-RS),
foi chamada de lei Berenice Piana, nome pelo qual ¢ popularmente
conhecida.

Berenice Piana ¢ mae de trés filhos, sendo o cagula Dayan,
autista. Tal como outras maes mencionadas nessa pesquisa, quando
o menino tinha dois anos de idade, Berenice percebeu que a
crianca parou de falar. Além da fala, outros comportamentos lhe
chamaram a aten¢do: nio sorrir e nem chorar, nio se alimentar,
olhar insistentemente para as maos e, principalmente, o isolamento
em relagio aos demais membros da familia (PIANA, 2012, p. 40).
Berenice, da mesma forma que outras maes, buscou ajuda de vérios
profissionais e, assim como elas, ouviu que o desenvolvimento de
Dayan era tipico. Viu a palavra autismo, pela primeira vez, a partir de
leituras que fez de livros de psiquiatria que comprou com o objetivo
de encontrar respostas sobre o que acontecia com seu filho. Embora
suas leituras a levassem a tal certeza, a mesma nao foi compartilhada
por alguns familiares e profissionais: “Passei anos amargos, muito
tristes e dificeis. Foram tantos os lugares que busquei tratamentos,
tantas as decepgdes que acabei me acostumando com elas... [...]”
(PIANA, 2012, p. 40).

Apesar de na entrevista cedida & Revista Autismo, em 2012,
Berenice Piana ter dito que as dificuldades iniciais a fizeram se
acostumar, a0 acompanharmos sua histéria, observamos uma outra
faceta: a de uma mae ativista que se tornou um dos principais nomes
do cendrio nacional na luta ¢ na reinvindica¢io para a conquista

de direitos das pessoas autistas (NUNES, 2014), sendo uma das
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principais articuladoras para que a lei n° 12.764, de 27 de dezembro
de 2012, se tornasse uma realidade.

O contato com o senador Paulo Renato Paim nao foi por acaso:
Berenice Piana relata que comegou a assistir a TV com o objetivo de
estudar os parlamentares e, assim, observar quais deles estariam mais
sensiveis & causa do autismo. Nesse contexto, chamou sua atengao
uma homenagem do parlamentar ao nativista César Passarinho.
(PIANA, 2012, p- 40; LUMINE..., 2018). Decidiu, entio, entrar
em contato por meio da rede social Orkut, obtendo uma resposta
favorével do senador ¢ um convite para uma audiéncia. Era o inicio,
em 2009, da longa caminhada até a construgao da lei.

Nesse contexto, enquanto Berenice Piana buscava mecanismos
para ajudar os autistas, outros familiares também buscavam
alternativas para que houvesse alguma forma de protecio legal para
tais grupos. Ulisses Costa (2013), pai ¢ militante dos direitos dos
autistas, relatou que, em 2008, entrou em contato com o deputado
federal do Rio de Janeiro, Hugo Leal, para narrar a situagao dos
autistas no Brasil e solicitar uma audiéncia publica na Cimara
dos Deputados para debater a questao. A audiéncia nao ocorreu
naquele momento, mas contribuiu para publicizar o tema, uma
vez que, no dia 2 de abril de 2009, o debutado fez na Camara um
pronunciamento sobre o autismo.

A internet, nesse processo, foi um importante instrumento
utilizado pelos familiares para se mobilizarem em torno do projeto

de lei:

uando o Senador Paim mandou o requerimento para
a CDH (Comissio de Direitos Humanos) solicitando a
audiéncia eu comecei a mobilizagio junto com Ulilsses e
Eloah. Virias eram as pessoas que queriam ir 4 audiéncia,
mas ninguém tinha como pagar as despesas, nem mesmo os
representantes que me ajudariam na exposigao. Procurei um
deputado de minha cidade, Dr. Audir Santana, que também
¢ médico, ¢ contei a histdria toda, pedindo ajuda para ir &
Brasilia levando os companheiros. Ele me respondeu que
desejava ajudar, e perguntou se nio querfamos fazer algo
em 4mbito estadual. Foi entdo que fizemos a audiéncia
publica no Paldcio Tiradentes, no dia 17 de novembro de
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2009, a primeira na histéria do Rio de Janeiro. Em 15 dias
fizemos uma tal mobilizacio, que juntamos 400 pessoas
no Paldcio. Passei horas no computador, fui convocando
por todos os meios que consegui, mandando e-mails para
todos, e relatando os casos tristes de cdrcere privado, entre
outros. Foi um sucesso absoluto! Saulo Lucas, o menino
autista cego que conheci quando meu filho ainda no tinha
diagnéstico, fez a abertura dessa audiéncia cantando Ave
Maria e encantando a todos. Quando acabou, o deputado
me chamou em seu gabinete. Fui acompanhada por Ulisses
¢ Eloah. Ele relatou estar muito impressionado com tudo
que vira e ouvira, e decidiu pagar as passagens aéreas de
todos, indo conosco a Brasilia. Uma semana depois, no dia
24 de novembro de 2009 estavamos em Brasilia. Consegui
através de Roseli, amiga da internet, uma igreja Metodista
que nos abrigou onde pernoitamos levando colchonetes.
Foram tio bons que nos deram jantar e café da manha,
oraram conosco, sem perguntar a religiito de ninguém.
Jamais esquecerei aquelas pessoas ¢ a generosidade com
que nos receberam (PIANA, 2012, p. 40).

A fala de Berenice Piana nos lembra a andlise realizada por
Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014) a respeito dos anos 2009
22012, que marcam o processo de construcao e de sansao da “lei dos
autistas”. Na andlise da autora, esse periodo foi marcado pela intensa
unido e mobilizagao dos familiares — ¢ aqui acrescentamos que essa
mobilizacio se deu a0 menos por parte daqueles familiares que nao
faziam parte do que poderiamos chamar de militancia histdrica. Nas

palavras de Nunes (2014, p. 58),

Ao longo dos anos, participaram de audiéncias publicas
em Brasilia, mobilizaram-se no envio de emails para
autoridades, organizaram-se em grupos virtuais na internet
com a finalidade de debater acerca de novas estratégias de
visibilidade, bem como realizaram manifestagdes pelo pais
afora, vestidos de azul (cor simbolo do autismo), com faixas
e cartazes nas maos, pleiteavam a aprovagio da chamada
“lei do autista”.

A aprovacio da lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012,
representa um importante marco na histéria da cidadania dos
autistas no Brasil. Na perspectiva de Claudia Moraes, ativista ¢ amiga
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de Berenice Piana, a citada lei veio para atribuir a pessoa autista um
lugar (a deficiéncia) que, por sua vez, instrumentaliza os familiares
a lutar e reivindicar, dentro dos campos politico e juridico, seus

direitos:

Até a lei Berenice Piana, o autista nio era considerado
pessoa com deficiéncia. Entao a gente nio sabia em que
lugar a gente estava. Quais direitos realmente tinhamos?
Pois vocé ia buscar [e ouvia]: “Ah! Mas nio ¢ pessoa com
deficiéncia! S6 pessoa com deficiéncia tem direito de
comprar um carro, s6 pessoa com deficiéncia que tem
direito a entrar numa fila preferencial..” Entio até ai a
gente nao tinha um lugar (informacio verbal).

Claudia Moraes e Lié¢ Ribeiro foram algumas das maes que
participaram ativamente do processo de trés anos para a efetiva¢ao
da “lei dos autistas’, ainda que nao estivessem presentes em Brasilia
no dia 27 de dezembro de 2012 (quando a lei foi sancionada).

Apesar dos avangos legais obtidos por intermédio da lei n°
12.764, hd uma série de embates sobre quem sao os responsaveis
por essas conquistas dos autistas. Sobre o assunto, destacamos a
observagio de Nunes (2014, p. 58):

Embora haja alguma disputa em torno da génese da lei e
acusagoes diretas 2 Berenice Piana como “donadalei’ elae
Ulisses da Costa Batista ¢ que costumam levar os créditos
pela  longa trajetdria de agio que envolveu processos
contra o estado do Rio de Janeiro, realizagao de audiéncias
publicas, convoca¢io de outros pais ¢ associagoes de
autistas & “luta” e idas & Brasilia até que se desse a aprovagio
dalegislagio federal.

Ao longo do nosso processo de pesquisa, observamos que
alguns grupos evitam mencionar o nome de Berenice Piana,
referindo-se somente ao numero da lei quando precisam a ela fazer
mengio. Ainda ¢ comum observamos a valorizagio dos grupos que,
desde meados da década de 1980, se uniram via associagdes para
reivindicar os direitos dos autistas.

Salientamos que a construgao dos direitos dos autistas no
Brasil ndo teve inicio na década de 2010, entretanto, nao se pode
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negar a importincia da emergéncia desses novos atores no campo do
autismo.

Também Berenice Piana merece, por parte dos pesquisadores,
mencao e aten¢ao, N0 apenas por seu ativismo no autismo, mas pelo
que sua figura tem representado para muitas familias, e em especial
para as maes. Nesse ponto, compartilho as observacdes de Nunes

(2014, p- 58):

Costuma ser nomeada em eventos e audiéncias como
“mie guerreira, “lutadora” e “desbravadora” devido a
sua participagio no movimento do autismo em imbito
nacional. Ao final de duas palestras realizadas em locais e
contextos diferentes, pude observar que Berenice atuou,
simbolicamente, como uma espécie de entidade mistica
frente a outras mulheres, mies de autistas em sua maioria.
Nestas situagdes, entendidas aqui de forma ritualizada,
Berenice ocupou o lugar de simbolo dominante. Vestida
quase sempre de azul, expressio séria no rosto e fazendo uso
de poucas frases, Berenice costuma receber longos abragos
¢ inumeros agradecimentos por “ter feito alguma coisa
pelos nossos filhos”, ao final de mobilizages, audiéncias
publicas e palestras. Mdquinas fotogrificas em punho
também sdo imprescindiveis para registrar o momento do
encontro. Situagdes semelhantes se repetiram em todos os
eventos acompanhados por mim nos quais Berenice esteve
presente.

Ao longo do nosso processo de pesquisa, tivemos um breve
contato com Berenice Piana, em dois momentos: o primeiro ocorreu
durante o “Semindrio Internacional sobre Transtorno do Espectro
Autista”, promovido pelos entiao deputados estaduais do Estado do
Parand, Maria Victoria Barros (PP) e Péricles Holleben de Mello
(PT),erealizadonodia 16 deabril de 2018, na Assembleia Legislativa
do Parand, na cidade de Curitiba; ja o segundo encontro ocorreu no
dia 17 de abril do mesmo ano, na Universidade Estadual de Ponta
Grossa (UEPG), em que Berenice, juntamente com Fatima de Kwant
e Kenya Diehl (autista, mae de autista e palestrante), discutiu sobre
o TEA. Nessas duas ocasides, tivemos as mesmas impressoes que as

descritas acima por Nunes (2014).
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Nas vezes em que tivemos a oportunidade de ouvi-la
pessoalmente, observamos que, em seu discurso, palavras como
“persisténcia’, “foco” e “determinagao” sao uma constante. Histdrias
como as do curso de cogumelos ajudam a construir a imagem publica
da “mae guerreira’ e sempre atenta a qualquer possibilidade de
violagio dos direitos duramente assegurados.

Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014, p. 58), ao falar da
nomeagao de Berenice Piana a lei n° 12.764, de 27 de dezembro de
2012, faz a seguinte citagao: “[...] Ulisses da Costa Batista, um de
seus primeiros ‘companheiros de luta, concebe a figura da mae como
autoridade moral ¢ afetiva”. Assim, para Ulisses Costa (2013, p. 111),
homenagear Berenice e seu esfor¢o para a sansio da “lei dos autistas”
era uma forma de homenagear as demais maes:

A lei recebeu 0 nome Berenice Piana, em primeiro lugar,
porque foi merecida! Esta mie lutou como alguém que
‘luta pela vida de seus filhos. Foi vdrias vezes i Brasilia,
representando a todos nds, pais e familiares, para defender
o texto original que haviamos redigido, [...] investindo
sua vida neste ideal. [...]. Eu mesmo ji havia manifestado
3 Berenice o meu desejo de homenaged-la, caso isso fosse
possivel, e que esta homenagem seria estendida a todas as
mulheres (mies) que cuidam de seus filhos com autismo,
pois infelizmente um grande nimero delas ficam sozinhas
com seus filhos, tendo os pais se afastado, em alguns casos
abandonado mesmo a familia. Seria também uma forma de
homenagear a minha esposa, que tanto lutou para que eu
pudesse estar A frente desse projeto, hd mais de 12 anos, que
se tornou um projeto de vida.

Tendo em vista a relacio histdrica entre autismo, maternidade
e culpa, ndo podemos ignorar os simbolismos presentes nessas falas
e na constru¢dao da imagem publica de Berenice Piana. Se ainda
em tempos recentes diversas maes ouviram/tiveram contato com
ideias sexistas que associavam autismo e culpa materna, Berenice
encarna a propria resposta elaborada coletivamente por essas maes.
Assim, embora nos primeiros discursos sobre autismo a fala materna
era desqualificada ou considerada como mais uma prova da “falha
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materna’, a figura firme, decidida, paciente e guerreira de Berenice
Piana, que discursa com expertise sobre o autismo, tornou-se uma
referéncia para outras maes: seja no modo como se veem seja de como
desejariam se ver no seu processo de militincia. E a transformagio
do lugar de desonra, ainda que se utilizando de percepgoes idealistas
sobre o que ¢ ser uma boa mae.

Dos avangos legais

A lei n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, foi muito
celebrada entre os movimentos de autistas e de maes e pais de
autistas, principalmente aqueles que participaram diretamente do
seu processo de construcio. E considerada um marco na histéria
das pessoas autistas no Brasil (NUNES, 2014) — uma vez que
passou a reconhecer, para fins legais, as pessoas diagnosticadas com
o transtorno do espectro autista como pessoas com deficiéncia,
tendo, portanto, os mesmos direitos conquistados pelas pessoas com
deficiéncia. No artigo 1°, pardgrafo 1°, incisos I e II, hd a defini¢ao do
transtorno do espectro autista como:

— deficiéncia persistente e clinicamente significativa da
comunica¢io ¢ da interagio sociais, manifestada por
deficiéncia marcada de comunica¢io verbal e nao verbal
usada para interagiao social; auséncia de reciprocidade
social; faléncia em desenvolver e manter relagoes
apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

— padrdes restritivos ¢ repetitivos de comportamentos,
interesses ¢ atividades, manifestados por comportamentos
motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos
sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrc’)es
de comportamento ritualizados; interesses restritos e fixos

(BRASIL, 2012a).

A lei Berenice Piana pode ser considerada uma importante
ferramenta juridica visando a inclusio da pessoa autista e seu
acesso aos direitos fundamentais que, embora expressos em outras
normativas (na Constituicio de 1988 e no Estatuto da Crianca e do

219



SUMARIO

Adolescente, por exemplo), ainda deixavam lacunas no momento
da promogao ¢ do acesso a bens e servicos, sendo a instituicio da
Politica Nacional de Prote¢io aos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista, a partir do uso politico do termo deficiéncia
(NUNES, 2014), um importante avanco legal.

Sobre as diretrizes, podemos citar: a intersetorialidade no
desenvolvimento das a¢oes focadas para esse grupo; a participagao
popular no delineamento, no acompanhamento ¢ na avaliagio das
politicas (lembrando que a prépria lei é expressio da participagio
da sociedade civil organizada representada por familiares e
profissionais); ¢ a aten¢io integral em satde, destacando o direito
ao diagndstico precoce, atendimento multiprofissional (BRASIL,
2012a). Também ¢ importante destacar o direito ao acesso a
educacio, em especial o direito a0 acompanhante especializado em
escolas e o direito a acesso ao mercado de trabalho.

Coube ao Estado a responsabilidade de promover informagoes
acerca do autismo, assim como a de capacitar os diferentes
profissionais para que o atendimento multidisciplinar (legalmente
garantido) possa se tornar uma realidade no Brasil.

Fernanda Cristina Ferreira Nunes (2014, p. 68) nos informa
que a descricao legal dos autistas como pessoas com deficiéncia
colaborou para que os mesmos pudessem fazer parte de programas
do governo, como, por exemplo, o Viver sem limite: Plano Nacional
da Pessoa com Deficiéncia, sendo que “As ag¢des anunciadas se
articulam a outros pontos de atencio da rede SUS (atencio basica,
especializada e hospitalar), bem como aos servigos de protegio social
e de educagao”

No programa Antes & Depois da Lei #35 — Lei Autismo1so,
divulgado pelo Superior Tribunal de Justi¢a (STJ), por meio de
sua pagina na plataforma Youtube, ha um reconhecimento sobre as
dificuldades que autistas e familiares passavam diante da auséncia
de uma politica nacional que os protegesse, citando a auséncia de
conhecimentos sobre o autismo como um dos principais desafios
enfrentados por tais grupos. Entre os entrevistados para a matéria,
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estava Fernando Cotta, entdo presidente do Movimento Orgulho
Autista (MOAB). Sobre a situagao dos autistas antes da lei Berenice
Piana, assim se expressou:

Essas pessoas, na realidade, tinham, vamos dizer assim...
por desconhecimento, inclusive, né?!... eram negados
os servicos de satide. Nio se sabia o que fazer com essas
pessoas, se eram de fato autistas, se nio eram. E depois do
diagndstico, aqueles que eram diagnosticados, pra onde
mandar essas pessoas? Nao ¢?! Nio hd lugares especificos
para essas pessoas. E af se mandava pros CAPs (que é o
centro de atengdo psicossocial), pra onde virios tipos de
pessoas com problemas de satde mental, né, sio enviadas,
né, essa questao psiquidtrica, né?!... Entao, quer dizer, havia
esse grande problema, né?! E... e na drea de Educagio...
muita gente ndo.. Recusava-se essas pessoas nas escolas

(SUPERIOR..., 2015).

Ainda que legalmente a lei Berenice Piana seja um importante
marco legal, desde a sua san¢io muitos foram os questionamentos a
mesma, conforme veremos a seguir.

Pontos polémicos

Apesar dos inegiveis avangos, hd muita polémica envolvendo
aquilo que os movimentos sociais em prol do autista esperavam e
também aquilo que se efetivou tanto em termos legais quanto na
pratica.

A primeira controvérsia diz respeito a prépria compreensao
do autismo como uma deficiéncia ¢ tem gerado debates intensos (a
nivel nacional e, principalmente, internacional). Para os autistas de
alto funcionamento adeptos do movimento da neurodiversidade, o
autismo ¢ entendido como uma diferenca (da mesma forma que o
género, por exemplo) ¢, enquanto tal, deve ser respeitada (ORTEGA,
2008). Desta feita, muitos autistas adultos se reconhecem como
neurodiversos e nio como pessoascom deficiéncia, o que proporciona
embates significativos com os familiares de autistas (principalmente
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com aqueles cujos filhos estio nos graus moderado e severo do
espectro).

A questao do diagndstico precoce foi outro ponto que gerou
criticas a lei Berenice Piana. Enquanto, conforme vimos em capitulos
anteriores, a questao do diagndstico precoce ¢ fundamental para
mies ¢ pais de autistas, sendo uma de suas principais demandas
histéricas, grupos, principalmente ligados a perspectiva psicanalitica,
se opuseram a tal questdo e a san¢ao dalei n® 13.438, de 26 de abril de
2017, que torna obrigatério, por parte dos profissionais do Sistema
Unico de Saide (SUS), a aplicagio de “[...] protocolo que estabeleca
padroes para a avaliagio de riscos para o desenvolvimento psiquico
das criancas” (BRASIL, 2017).

Na perspectiva de alguns profissionais, o diagndstico precoce
¢ compreendido como uma maneira de patologizar a infincia. Na
ocasiao, o Conselho Federal de Psicologia se posicionou contrério a
medida. Nesse sentido, transcrevemos o seguinte trecho:

A produgio de diagnésticos, em obediéncia 4 industria do
adoecimento, ganha com a Lei 13.438 um incremento legal
muito potente e perigoso. “A patologiza¢io da experiéncia
da infincia fere a prote¢io integral ¢ a judicializagio da
saude ¢ um efeito previsivel da lei”, explica Ilana Katz. A
lei ¢ inconsequente, porque fere os principios da protecio
integral a [sic] infAncia. Os marcos legais j4 existentes, que
precisam de investimento, de gestdo e financiamento, j4
sustentam a protecio integral 4 crianca (CFP, 2017).

Na pégina do Conselho Federal de Psicologia na rede social
Facebook, o link da nota acima citada foi compartilhado e gerou
comentdrios negativos ao Conselho, vindos principalmente de
mies ¢ pais de autistas, que compreendiam a aplicagao do protocolo
como uma ferramenta para que o diagnéstico precoce, citado na lei
Berenice Piana, fosse assegurado.

Outro ponto de discussao estd relacionado ao veto realizado no
inciso IV do artigo 2° do projeto de lei n° 168, de 2011 (n° 1.631/11
na Camara dos Deputados), por meio da mensagem n° 606, de 27 de
dezembro de 2012. No referido inciso, constava que
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IV - ainclusao dos estudantes com transtorno do espectro
autista nas classes comuns de ensino regular ¢ a garantia
de atendimento educacional especializado gratuito a esses
educandos, quando apresentarem necessidades especiais
e sempre que, em fun¢io de condigdes especificas, nio
for possivel a sua inser¢ao nas classes comuns de ensino
regular, observado o disposto no Capitulo V (Da Educacio
Especial) do Titulo V da Lei no 9.394, de 20 de dezembro
de 1996 (Lei de Diretrizes e Bases da Educacio Nacional)
(BRASIL, 2012b).

Também foi motivo de veto, por meio dessa mesma mensagem,
o 2° parigrafo do artigo 7° que dizia: “§ 2° Ficam ressalvados
os casos em que, comprovadamente, ¢ somente em funcio das
especificidades do aluno, o servio educacional fora da rede regular
de ensino for mais benéfico ao aluno com transtorno do espectro
autista” (BRASIL, 2012b). Ao justificar o veto, a presidenta Dilma
Roussefl argumentou que os trechos citados nao estavam de acordo
com a Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, da qual o Brasil ¢ signatério, nem com a proposta de
elaboracao de uma escola inclusiva.

O grande debate em torno do tema faz com que alguns
movimentos sociais em prol dos autistas critiquem os vetos. Nas
palavras de Coutinho (2015, p. 28), “[...] a heterogencidade do
transtorno — que pode se apresentar com diferentes figuras clinicas e
diferentes graus de comprometimento — demanda que cada situagao
seja avaliada individualmente” Tendo em vista tais caracteristicas do
TEA, maes e pais de autistas (principalmente de autistas adultos e
inseridos nos graus moderados e severos do espectro) argumentam
que, apesar de algumas criangas se beneficiarem com a inclusao
escolar, a inser¢io dos autistas nas escolas regulares nio pode ser
compreendida como solugao para todos os autistas.

No decorrer da audiéncia publica intitulada “Situacio das
pessoas com Sindrome de Asperger e dos Autistas adultos no Brasil”
— realizada pela Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia —, no dia 10 de junho de 2015, que foi apresentada
no mesmo dia, ao vivo, pela TV Senado, Lié Ribeiro (escritora, na
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época membro do Movimento Orgulho Autista do Brasil - MOAB,
e mie de Gabriel, autista cldssico moderado), ao discorrer sobre os
autistas adultos e o direito 4 educagio, fez a seguinte declaragiao
que exemplifica o posicionamento das mae s ¢ dos pais de autistas
diagnosticados como autistas moderados ou severos presentes no

cvento:

[...] ndo sou contra a inclusio, mas o que fazer com os
milhares de alunos que em sua época foram impedidos de
estudar, como o meu [filho]? Por que eles nio podem ter
um espago especial que os ajudem? A maioria dos autistas,
caros senhores, sio de grau moderado e severo, precisam ser
orientados ¢ ensinados para as realizagoes mais basicas da
vida didria. A maior inclusio que um autista pode receber ¢
asocial [...]. A escola regular nao pode ser empecilho para
a escola especial ¢ a escola especial nio pode ser empecilho
para a escola regular (informagio verbal).

Durante a entrevista realizada com Claudia Moraes,
perguntamos sobre sua interpretagio em relagio aos vetos
supracitados, e obtivemos a seguinte resposta:

Eu achei que foi péssimo. Eu achei que foi um desservico. E
continuo achando até hoje. Eu acredito na inclusio sim, nao
¢ que eu nio acredite, mas eu acredito em todos os tipos de
escola. Mesmo para aqueles que sdo pessoas tipicas, as vezes
para um a escola Montessoriana funciona melhor, para
outro a escola tradicional funciona melhor. Entio, tirar a
escola especial foi tirar uma opgao (informagio verbal).

Ainda no campo da educagio, outra discussao chama a atengio
dos familiares: quem seria a figura que acompanharia o aluno autista
no ambiente escolar: o estagidrio, o tutor ou o mediador? Hanna
Baptista — advogada, assinante da coluna “Didrio de Autista” do
jornal paranaense Gazeta do Povo ¢ mae de autista — ao responder a
questao, assim se posicionou em sua coluna no referido jornal:

Nio entrarei aqui na questio de que a doutrina
cientifica aponta que, para trabalhar com autismo, sio
necessarios profissionais com experiéncia e especializacio
(especializagio essa que evidentemente vai muito além do
ingresso no curso superior). Voumeatera questiolegal: A lei
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de estdgio traz uma defini¢ao do que ¢ estagidrio, defini¢io
esta que em nada se correlaciona ao termo de especialista.
Muito pelo contrério, a lei do estdgio deixa claro que tal
fungio ¢ uma funcio de aprendizagem. Igualmente, sempre
vislumbrei que a figura do “acompanhante especializado”
nio se confunde com “profissional de apoio’, “monitor”
ou “cuidador”. Quanto ao “profissional de apoio”, nio faria
o menor sentido a legislagio prever novamente a mesma
fungio com outro nome, em outra lei (falando de forma
. . - « .
super resumida). Assim, as fungdes do “profissional de
. « o e ,, K,

apoio”, do “monitor”, do “cuidador” e do “acompanhante
especializado” se diferenciam em sua esséncia.

Mas, diante de nosso municipio de Curitiba (como tantos
outros) e colégios alegarem que profissional especializado
pode ser estagiério, senti que nds, mae e pais de autistas,
estavamos desamparados. Uma lei nio cumprida. A
sensagio de um pacto velado e subliminar de que,
mesmo existindo a lei (TAO IMPORTANTE PARA
NOSSAS CRIANCAS!), permaneciamos marginalizados
(BAPTISTA, 2017, grifos da autora).

De acordo com o ponto de vista dessa mae e advogada, hd a
percepcao de que dois grupos estao com os seus direitos violados:
os estagidrios, nao raro compostos por alunos e alunas oriundos dos
cursos de pedagogia e demais licenciaturas, e os autistas.

Em entrevista cedida a Hanna Baptista, Berenice Piana relatou
de onde veioainspiracao paraque nalein® 12.764, de 27 de dezembro
de 2012, o termo adotado fosse “acompanhante especializado’, ¢ nao
“cuidador”, por exemplo. Em sua experiéncia materna, lembrou que,
numa determinada escola, seu filho nio participava das atividades
académicas, passando mais tempo fora da sala de aula, em atividades
recreativas sem finalidades educacionais, do que em processo de
aprendizagem. Nisso relatou que, embora seu filho fosse cuidado, ele
nao se desenvolvia. Em suas palavras,

Eu levo meu filho para escola pra qué? Para aprender a
ler e escrever, etc. Nio é2! Educacio a gente d4 em casa. E
quando €eu via como era, eu pensava: De qué que adianta?
[...]. Porque eu conhecia mediador de cego, de surdo.
Entao, para o autista, tem que existir também um tipo de
mediagio que traduza o que o professor estd dizendo pra
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ele de alguma forma... Seja a metodologia que for, desde
que funcione. E esses estagidrios niao sabem nem o que ¢
autismo.

Alguns escrevem autismo com “L”. Eu fiquei apavorada!
Entio, como nds vamos caminhar daqui para frente?

(BAPTISTA, 2017).

Mesmo a formagao em nivel superior numa licenciatura nao
garante ao profissional conhecimentos basicos acerca do autismo.
Pelo que observamos nas falas maternas, a critica nao estd apenas
na figura que acompanha o aluno (tutor, mediador, estagidrio,
cuidador, acompanhante especializado etc.), mas sobre o que elas, na
condi¢ao de maes, esperam da escola e o que o Estado tem ofertado e
permitido para os seus filhos.

Junto com a critica a falta de garantia de escolas especializadas
para os autistas (principalmente aqueles que nio pudessem ser
incluidos na escola regular) ¢ a falta de respeito a figura legal do
acompanhante especializado, hd também o descontentamento
em relacio ao atendimento dos autistas nos Centros de Atengao
Psicossocial (CAPs).

Tal polémica ganhou for¢a antes mesmo da regulamentagio
da lei n° 12.764, ocorrida em 2014. Na época, a pagina do Senado
Federal na internet chegou a anunciar que parlamentares e membros
da base governista tentariam possibilitar um encontro entre as
entidades representantes dos autistas ¢ o secretdrio nacional de
Promogao da Pessoa com Deficiéncia, Antdnio José do Nascimento
Ferreira, que também integrava o CONADE.

O descontentamento com a regulamentagao da referida lei
foi tanta que gerou até mesmo a elaborag¢io de uma petigio publica,
divulgada online, destinada ao gabinete da presidéncia, a casa civil e
a0 ministro dos direitos humanos em Brasilia. Na ocasiio, Fernando
Cotta (presidente do MOAB) argumentou que “[...] precisamos de
capacitagio para o atendimento geral, e ndo de uma drea psiquidtrica”

(LARCHER, 2014).
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No mesmo periodo, 2014, o Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) chegou a declarar, numa
nota publica, o seguinte:

[...] rebatemos os comentérios pautados no preconceito e
na discriminagio que perpassaram as redes sociais no que
tange &s pessoas que fazem uso de dlcool e outras drogas,
bem como as pessoas com transtorno mental essas que,
alids, também tém seus direitos resguardados pela mesma

Convengio que nos une (CONADE, 2014, [S. .]).

Durante a audiéncia publica “Situacio das pessoas com
Sindrome de Asperger e dos Autistas adultos no Brasil’, pais e
membros de grupos pré direitos dos autistas retornaram, algumas
vezes, & questao do atendimento dos autistas nos CAPs. Do ponto
de vista das maes que fizeram uso da palavra na audiéncia, os
CAPs oferecem atendimento ambulacional, enquanto os autistas
necessitam de um atendimento psicoeducacional.

Cabe lembrarmos, como faz Ortega (2008, p. 75, grifo nosso)
que, historicamente, aluta de pais e profissionais foi e é para conseguir
a elaboragio de politicas publicas que possibilitem “[...] acesso e
financiamento de terapias comportamentais (especificamente
ABA), contingenciamento de recursos para pesquisa genética
e neuroquimica do transtorno, entre outras” Fernanda Cristina
Ferreira Nunes (2014, p. 66), ao analisar o documento “Caminhos
para uma Politica de Satde Mental Infanto-Juvenil’, produzido
pelo Ministério da Satde, em 2015, nos informa que “[...] ficou
caracterizada a hegemonia da psicanélise na direao clinica dos
CAPs, embora o saber multidisciplinar seja desejavel”. Tendo em vista
as questdes histéricas envolvendo autismo e psicandlise, nao ¢ dificil
observar que essa disputa estd longe de ser finalizada, sem contar que
o uso politico do conceito de deficiéncia, em certa medida, também
foi uma forma encontrada para retirar o autismo do campo da saude
mental e inseri-lo nas discussoes acerca da deficiéncia.
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Dos avangos (ainda) necessdrios

Nas entrevistas realizadas com as maes, constatamos que,
apesar do reconhecimento de tudo o que foi realizado e dos avangos
legais conseguidos a partir de 2012, o foco estd naquilo que ainda
¢ necessario, sendo uma compreensao geral a ideia de que a lei
Berenice Piana foi uma importante conquista, mas ainda “nio saiu
do papel”. Nesse sentido, transcrevemos abaixo um trecho integral
da resposta de Antonia Josefa Reami Cia sobre as conquistas que os
autistas e seus familiares ainda necessitam:

Sabemos que quanto mais cedo iniciarmos as intervencdes
terapéuticas, melhor serd a qualidade de vida dessa crianga, ¢
portanto melhor seu prognéstico, € essas terapias precisam ser
aplicadas em uma grande quantidade de horas para que a crianga
tenha desenvolvimento adequado. No entanto, as dificuldades que
hi para se conseguir essas terapias sao muitas €, em muitos casos,
inacessiveis. Nao temos um sistema de saude (SUS) que nos ofereca
as terapias adequadas embasadas em comprovagao cientifica. Os
planos de satde nao trabalham com profissionais qualificados e na
grande maioria das vezes limitam a quantidade de horas de terapias
que foram prescritas pelo neuropediatra que acompanha a crianga,
portanto, a pessoa mais indicada para saber o que ela efetivamente
precisa. Com tudo isso, esse acesso as terapias ¢ extremamente
prejudicado, o que dificulta o desenvolvimento dessas criangas,

ocasionando, em muitos casos, até uma piora do quadro.

Dificil falar em conquistas ainda!! Vivemos tentando,
brigando para que as coisas acontecam. As Leis nio sio
respeitadas. O autismo, embora se fale dele desde 1911,
ainda ¢ tratado como se tivesse surgido ontem. Temos
a Lei Berenice Piana desde 2012, ¢ nio é cumprida. A
inclusio ¢ muito bonita, mas ¢ s6 no papel, na realidade
nio existe. Vemos tantas atrocidades acontecendo dentro
das escolas com os autistas. Enfrentamos preconceito todos
os dias e em todos os lugares. Na realidade ser autista no
Brasil ¢ complicado. Vemos individuos envelhecendo sem
ter o que fazer porque o estado nio cuida da crianga ¢, &
medida que vai envelhecendo, continua sem alternativas.
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O investimento que poderia ser feito para que a crianga
se desenvolvesse ¢ se tornasse independente, evitaria que
tivéssemos tantos autistas adultos dependentes ¢ muitos
institucionalizados. E isso que precisamos pensar: as
criangas crescem, ¢ cuidar de uma crianca ¢ fécil, mas ela se
torna adolescente, jovem e adulta. E ai, o que faremos? Os
pais morrem! Com quem ficard essa pessoa? Tenho muito
receio em pensar o que serd de meu neto, o que serd de
todos os autistas que perderem os familiares?

Infelizmente nio temos conquistas a comemorar. Temos
sim que continuar a luta para que alguma coisa possa
melhorar ¢ os autistas possam viver com respeito e

dignidade (CIA, 2019).

As mies entrevistadas — Lié, Claudia, Antonia e Fitima - sio
mies de autistas adultos ¢ que tiveram (com exce¢io de Fatima)
negados ao longo de suas trajetérias direitos bdsicos como saude
e educagao. Sao adultos que estio dentro dos graus moderado e
severo do espectro autista e que estiveram as margens dos servigos
de protecio: na infancia, por total desconhecimento, por parte dos
profissionais e do Estado, sobre o que ¢ 0 autismo; na vidaadulta, pela
escassez de servigos que foquem essa faixa etdria e suas demandas.

Flavia Biroli (2018, p. 54) defende que a discussao sobre o
cuidado e sobre responsabilidades é fundamental para o debate acerca
da democracia, e deve ser apresentado como “um problema politico
de primeira ordem”, uma vez que “[...] 0 acesso desigual a cuidados
necessarios ¢ a posi¢ao de quem cuida compdem dimensdes das
desigualdades de género, classe e raga que, como aqui argumentamos,
constituem problemas para a democracia”

A familia ndo pode ser tnica responsével pela prote¢ao social
e qualidade de vida do membro autista, até pelo fato de muitas, por
diversos fatores, nao conseguirem realizar sozinhas tais demandas.
Raras sio aquelas que conseguem arcar ¢/ou acessar servigos publicos.
Lié Ribeiro, por exemplo, nos relatou que Gabriel, quando pequeno,
frequentou servigos e terapias em institui¢des e clinicas particulares
(uma vez que nio encontrou em Sao Paulo servigos gratuitos, nem
atendimento na AMA da regiio), e s6 na fase adulta, quando passou
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a residir em Volta Redonda, no Rio de Janeiro, encontrou servigos
gratuitos e considerados por ela de qualidade.

As pessoas com transtornos do espectro do autismo, na sua
maioria, tém necessidades especiais durante toda a vida
— assisti-las envolve cuidados muito intensivos, desde a
intervengio precoce até sua velhice.

O impacto do autismo sobre as familias ¢ muito grande
dos pontos de vista emocional, social e econdmico.
Pouquissimas familias tém condi¢des econdmicas de arcar
com o custo do tratamento adequado ¢, para atender as
necessidades geradas pelo autismo, todas elas dependerio,
em algum momento, de algum tipo de apoio institucional.

(HO; DIAS, 2013, p. 37).

A experiéncia de Li¢ com seu filho Gabriel ¢ o relato extraido
do documento Retratos do autismo no Brasil nos ajudam a entender
a defesa de Fldvia Biroli (2018) com relagio a associagio entre
cuidado e defesa da democracia, como citado anteriormente. Para
a autora, hd dois motivos para essa associa¢ao: o primeiro ¢ devido
ao fato de que o cuidado exige tempo e, na forma privada, dinheiro
para o seu exercicio, sendo que a dedica¢io exclusiva de tais recursos
nas demandas exigidas pelo cuidado inviabiliza (ou dificulta) a
participagao politica dos cuidadores, o que, por sua vez, dificulta a
insercao das reivindicagdes e necessidades desses grupos no debate e
na agenda politica; jé o segundo ponto refere-se a constatagio de que
“[...] o ambiente institucional em que o cuidado ¢ provido resulta
de decisdes politicas. Alocagio de recursos e normas regulatdrias
incidem diretamente sobre 0 modo como cuidamos ou deixamos de
cuidar dos outros” (BIROLI, 2018, p. 55).

Embora a familia tenha um papel importante, a
responsabilidade sobre o bem-estar da pessoa autista nao pode ser
considerada como uma problematica exclusivamente desta.

Muitas familias, impossibilitadas de procurar atendimento
particular (uma vez que o atendimento multiprofissional ¢ o
tempo demandado pelas terapias nio condizem com suas rendas
familiares), buscam nas AMAs, APAEs ¢ demais institui¢des que
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possam auxilid-las a ofertar uma melhor qualidade de vida para
seus filhos. Entretanto, conforme apontado pelos estudos acima
citados, as institui¢des existentes no pais, apesar de sua diversidade
e dos enfoques terapéuticos, sofrem do problema comum da
escassez de recursos, que, por sua vez, afeta tanto o atendimento
prestado em tais estabelecimentos (nimero de pessoas atendidas,
hordrio de atendimento etc.) como também a prdpria capacitagio
dos profissionais, uma vez que se trata de uma drea em constante
transformacao.

Para termos uma ideia dos gastos que uma familia e/ou
institui¢ado pode ter em relagdo ao tratamento multiprofissional
dispensado as pessoas autistas, recorremos a um exemplo observado
na matéria publicada no jornal Folba de S. Paulo, no dia 3 de margo
de 2015. A reportagem realizada por Jairo Marques e intitulada
“Fim de convénio afeta tratamento de criangas carentes com
autismo” aborda os impactos que o fim do convénio entre o Centro
Pré-Autista (CPA) e a Secretéria de Satide do Estado de Sio Paulo
(governado por Geraldo Alckmin — PSDB) gerariam na vida das
familias dos autistas que utilizavam os servigos. Conforme apontado
na matéria, o custo por aluno na CPA erade 1.500 reais, sendo que na
institui¢ao era ofertado aos usudrios servicos como fonoaudidloga,
musicoterapeuta, psicélogo, profissional de educagao fisica, entre
outros (MARQUES, 2015).

A falta de recursos gera o fim de muitas institui¢oes. No inicio
de 2019, foi anunciado que a AMA de Ribeirao Preto corria o risco
de fechar por nio ter condi¢des de manter financeiramente os seus
servigos. Essa associagao, cabe lembrarmos, foi uma das primeiras
do estado de Sio Paulo, criada em 1988. No caso em questio, a
prefeitura local alterou, no ano de 2017, os termos de um contrato
firmado com a entidade em que s6 faria repasses financeiros para
aqueles alunos que tivessem devidamente matriculados nas escolas
do municipio. De acordo com trechos da matéria:

“A Sueli, secretdria na época, avisou em fevereiro que a
q
partir do més seguinte as entidades que estavam atendendo
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criangas ou jovens que ndo estivessem matriculados e
atendendo a escola municipal, a prefeitura nio ia mais
fazer convénio’, relata a coordenadora geral e procuradora
da AMA, Maria Cristina Poeta de Carvalho.

Para a coordenadora, a medida que foi absurda e
preconceituosa. “Temos alunos na AMA que sio muito
graves, passaram pela escola regular que deixou de atendé-
los. Outros j4 passaram da idade escolar. Isso foi o que
atrapalhou tudo, estdvamos contando com o recurso e de
repente cortam’, comenta Maria Cristina.

Apesar do repasse do convénio nao cobrir o custo total do
aluno, a falta dele afetou as contas da AMA. (GROCELLI,
2019).

A falta de verbas da institui¢ao fez com que a mesma nio
conseguisse pagar os salarios dos funcionarios referentes ao més de
janeiro de 2019.

Em Fortaleza, no Ceara, a Casada Esperanga (instituigéo que
atendia cerca de 460 pessoas autistas) fechou no inicio de 2019, com
uma divida acumulada de 4 milhdes em impostos. De acordo com a
fundadora da institui¢ao, durante o periodo de 2008 a 2018, o valor
repassado pelo governo federal 4 entidade permaneceu inalterado,
0 que nido acompanhou os gastos necessirios para manter o local
(ARAUJO, 2019).

O fechamento dessas institui¢oes representa, em muitos casos,
a auséncia de acesso as terapias e aos demais servigos especializados.
%ando abordamos o surgimento das primeiras associagoes, em
especial no caso da AMA de Sao Paulo, mencionamos as dificuldades
que esta (e muitas outras) instituicdes tinha para manter seus servigos
(e com a qualidade necessdria). Rifas, bingos, palestras, feijoadas,
entre outras atividades eram comuns para a arrecadacio de dinheiro.
Passadas algumas décadas, ainda que recebam auxilio governamental,
as dificuldades financeiras dessas associagoes exigem que as mesmas
continuem com tais praticas, como ¢ possivel observar a partir da
leitura das matérias acima citadas.

De acordo com Thomas L. Whitman (2015), os legisladores,

quando pensarem no autismo, devem refletir e proporcionar
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as seguintes questdes: interven¢io precoce; criagio de centros
especializados em autismo; apoiar pesquisas sobre politicas publicas
voltadas a esses segmentos; e incentivo a pesquisas bésicas e aplicadas.

O diagnéstico precoce, e consequentemente a intervengao,
colabora para impedir/amenizar alguns sintomas e atrasos
caracteristicos do TEA, o que ajuda a obter melhores respostas.
Tendo em vista questdes financeiras, o autor informa que “[...] os
programas de intervengio precoce reduzem o alto valor monetario
que teria que ser gasto depois, em pessoal adicional para o ensino
em programas especializados” (WHITMAN, 2015, p. 293). Além
disso, ¢ importante capacitar maes, pais ¢ demais familiares para
que possam auxiliar essas criancas no ambiente doméstico. No
Brasil, o diagnéstico precoce ¢ um direito legalmente assegurado,
embora ainda seja necessdria a capacitagio dos profissionais para que
conhecam o autismo.

De acordo com o autor, o ideal ¢ a elaboracio de centros
voltados exclusivamente para o atendimento de autistas e de seus
familiares, pois autistas necessitam de atendimento multiprofissional
de profissionais que tenham um vasto conhecimento da drea, ¢ nao
somente um breve conhecimento. Em suas palavras,

Um centro de autismo poderia, ¢ idealmente deveria,
fornecer, por exemplo, servigos de diagndstico e intervengio
precoce. Os servicos de intervencio precoce devem
consistir em programas de creche/pré-escola, e em terapias
residéncias, com a estreita coordenagéo para garantir
sua consisténcia. Além disso, servicos de consultoria
poderiam auxiliar as familias a desenvolverem programas
especializados, que ndo sio oferecidos diretamente
pelo centro ou por outras agéncias da comunidade. Os
programas do centro também poderiam ter seu foco
em ajudar as familias a lidarem com o estresse de criar
criangas autistas, pela coordenagio ou oferta de servigos
de aconselhamento familiar, grupos de apoio e servigos de
apoio/descanso para os pais. Além disso, um centro ajudaria
a coordenar os programas domiciliares com os programas
conduzidos na escola, uma vez que as criangas ingressem
no jardim de infincia. Do mesmo modo, os centros podem
desempenhar um papel fundamental para que as escolas
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e os professores estabelecam programas apropriados
para criancas autistas através de workshops e consultas
individuais com professores. Finalmente, os centros de
autismo poderiam ter um componente de avaliagio de
pesquisas ¢ do programa desenvolvido com o apoio de
universidades e faculdades préximas (WHITMAN, 2015,
p. 294 295).

Um centro de atencio ao autista, conforme apontado pelo
autor, agiria nas seguintes necessidades: diagnéstico e oferta de
pesquisa; consultoria e capacitagio de profissionais das dreas da
satde e da educagio (principalmente os nio vinculados ao centro,
mas que atendem autistas tal qual professores da rede bésica); apoio
aos pais e fomento a pesquisas. Destacarfamos também a necessidade
de apoio aos aspergers, principalmente no acesso ao mercado de
trabalho. Apesar de, legalmente, estarem inseridos nas leis de cotas
(lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991), deveriam haver servicos de
consultoria e de apoio, em alguns casos, tanto para as empresas que
desejam receber tais pessoas no seu quadro de funciondrios como
para que os autistas pudessem melhor se adaptar a0 novo ambiente e
as demandas dele exigidas.

Ao longo das entrevistas, observamos que, entre as maes com as
quais tivemos a oportunidade de dialogar, hi o desejo de que fossem
criados centros de assisténcia aos autistas e a seus familiares, e que
esses espacos pudessem contar com servigos voltados para as dreas
da educagio e da saude, com moradias assistidas e que atendessem
outras demandas dessa populacio.

No que diz respeito s mies, urge a necessidade de servigos
que possam cuidar daquelas que sdo as principais responsaveis pelo
cuidado das pessoas com deficiéncia, ¢ que vivenciam sobrecargas
exorbitantes de trabalho, seja ele remunerado ou nao. Cuidar da
familia, em especial das maes, ¢ também uma forma de pensar no
bem-estar dos autistas.

Ao longo dos quatro anos de pesquisa, quase cotidianamente
ouvi e li nas redes sociais maes realizarem a mesma indagagao feita
por Antonia, citada no inicio deste topico: “Quem cuidard de meu
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filho quando eu nao estiver mais aqui?”. Gabriel, filho de Li¢, ¢ filho
unigénito, e sua mie ¢ a sua tnica cuidadora. Atualmente, ¢ um rapaz
de 30 anos de idade. A questao do cuidado apds a morte da mae
ainda faz ecos na reflexio das familias com entes autistas.

Por fim, a pesquisa empreendida também se deparou com um
aspecto alarmante para todos os cientistas que tomam o autismo
como tema ¢ objeto de estudo: a escassez de dados sobre quantos
“Gabrieis” existem no pais. O autismo, vale aqui registrar, nio foi
investigado no ultimo censo realizado em 2010.
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CONSIDERACOES FINAIS

No processo de escolha sobre o que narrar neste trabalho,
propusemos umaanélise do processo de construgao da tecnologia
afetiva da culpa empregada contra maes de criangas autistas a partir
dadécadade 1940, no Brasil. Produzimos uma andlise feminista desse
dispositivo, enfatizando nao apenas o lado negativo da tecnologia da
culpa (a exclusio, durante décadas, da fala materna e seu processo
de estigmatiza¢ao). Mas olhamos, também, para outra faceta daquilo
que a tentativa de regulamentagao da familia dos autistas (em especial
das maies) possibilitou: a emergéncia de uma nova identidade politica
para a mae de autista, a mie ativista.

Para viabilizarmos a andlise da forma como tais tecnologias
agiam na tentativa de moldar uma subjetividade de acordo com o
éthos patriarcal, optamos pela articulagiao das categorias autismo,
maternidade, deficiéncia e género, uma vez que compreendemos
que estas, cada qual ao seu modo, indicam como se constroem e se
mantém as relagoes de poder e as desigualdades por elas construidas
e perpetuadas.

Colocamos em discussao as condi¢oes de emergéncia do
autismo como um objeto de conhecimento cientifico, destacando
que os primeiros estudos sobre o tema surgiram num contexto
marcado pela tentativa de regular a experiéncia da maternidade.

Tal policiamento tem sua expressio com a criacao dadicotomia
“mae boa” versus “mae m4”. Nao tardou para que, apds a publicagio,
em 1943, por Leo Kanner, de Autistic disturbances of affective contact,
as maes de criangas diagnosticadas autistas ingressassem na categoria
das “maes pouco afetivas’, sendo-lhes, inclusive, atribuido um rétulo
diferenciado com o passar dos anos: mae- geladeira. Nesse contexto,
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mulheres que se dedicavam mais as questoes voltadas ao estudo,
ao trabalho e ao cuidado de si do que as supostas obrigacoes
da maternidade nao tardaram a ser taxadas de egoistas. A forma de
realizagdo pessoal dessas maes, que enfatizavam aspectos da sua vida
profissional, teve seu coroldrio: a celebracao, pela psicanalise, da
sua culpa pela existéncia da anormalidade deseus filhos.

A tecnologia afetiva da culpa, que ja estava presente desde
os primeiros estudos sobre o autismo, acentua-se a partir das
interpretages de Bruno Bettelheim, destacadas em A fortaleza
vazia. A tese central do livro dizia que o autismo era uma patologia
emocional, que surgia a partir de uma defesa elaborada pela crianca
contra um ambiente hostil. Num contexto em que os movimentos
feministas dos Estados Unidos e de partes da Europa Ocidental
colocavam em questio outras possibilidades de “ser mulher”, as
propostas do psicanalista soaram como positivas para uma sociedade
que relutava em questionar ¢ abandonar o mito da maternidade.

Dedicamos atengao a categoria culpa, por entendé-la como
um importante instrumento de manipulagiao das maes, em especial
das maes de autistas, a0 longo das décadas de 1980 ¢ 1990, no Brasil.

Entendemos que, para haver culpa, tem que existir uma
tentativa de rompimento com o éthos coletivo — que, conforme
aprendemos com Judith Butler (2015), é sempre conservador -, e
um acusador que exponha (publicamente ou nao)a fragmentagio da
universalidade opressora e suas supostas consequéncias. No caso do
autismo, Bruno Bettelheim cumpriu tal fungao.

A culpafoi (e ) um importante instrumento de manipulagio e
de criagao de uma subjetividade oprimida e triste. Uma subjetividade
distante do fazer politico e, portanto, benéfica para a perpetuagio
do patriarcado. Sua utilizagao visava nao apenas o comportamento
das mulheres, mas também os seus pensamentos, inculcando mal-
estar ante a realizacio (e, consequentemente, a satisfagio) emrelagio
a quaisquer atividades e sentimentos que estivessem longe dos
principios morais socialmente impostose cientifico-academicamente
sustentados.
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Por meio do medo (da solidio, da infelicidade e, no caso do
autismo, de criarfilhos mentalmente doentes), a tecnologia afetiva da
culpa operou, for¢ando asmulheres/maes a se comprometerem com a
manutengao das regras sociais, mesmo que essas gerassem insatisfagao
pessoal. A tecnologia afetiva da culpa, tal qual empregada por Bruno
Bettelheim e porseus seguidores, impossibilitou, durante décadas,
que o sujeito vitima de tal dispositivo se reconhecesse como
alguém que sofria uma violéncia. Ao contrério,era socialmente
apontada como agressora de sujeitos vulneraveis.

Ao culpabilizar as maes, cientistas, psicanalistas e intelectuais
privavam-se de refletir ¢ de assumir as responsabilidades e as
caréncias de seus conhecimentos. Culpar a mae ¢ desresponsabilizar
os profissionais sobre a ineficiéncia de suas propostas tedricas e
terapéuticas.

No Brasil, defendemos que a contra-resposta das maes a tais
dispositivos foipolitica, resultando em um ativismo que, na década
de 1980, proporcionou o surgimento das primeiras associagdes de
maes e pais de autistas.

A partir da leitura de James M. Jasper (1998), vimos que as
emocdestambém fazem parte dos movimentos sociais. Aqui fazemos
uma énfase: se hd sentimentos que instigam determinados sujeitos a
politizar a identidade e se engajar em a¢des coletivas e de advocacy,
também temos que nos atentar ao fato de que hd emogdes que os
inviabilizam. Nesse sentido, podemos dizer que mae culpada nao
se torna ativista, pois a militAncia em prol de uma causa exige do
sujeito compreensao politico-social que é ausente na “mae-culpada”
Esta ultima, diante das dificuldades do filho, no méximo conseguird
Animo para buscar auxilio com profissionais especializados. Maes
que nao deixaram a culpa se instalar definitivamente como parte da
constru¢io do seu “eu” tendem, diante das demandaseducacionais
e de satde de seus filhos, a lutar politicamente para compartilhar
o cuidado. Elas tornam o Estado e a sociedade, de modo geral,
corresponsaveis pela garantia dos direitos basicos de seus filhos
autistas.
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Ainda que nao tenhamos dedicado aten¢io para a atuagio
via politica partidaria, ¢ importante destacarmos a filiagio de maes
a partidos politicos com o objetivo de concorrer as elei¢des, como
foi o caso das candidaturas ao cargo de deputada federal de Andréa
Werner (por Sao Paulo) e de Maria Aline (pelo Parand), ambas filiadas
ao Partido Socialismo e Liberdade (PSOL). Ainda que nao tenham
sido eleitas, tais candidaturas demonstram mudangas significativas
nas formas de advocacy: nao mais solicitar que candidatos e demais
figuras politicas comprometam-se com a causa do autismo, mas
elas mesmas assumirem para si tal responsabilidade. A emergéncia
de pautas mais definidas, mesmo que nao haja uma concordancia
integral entre as ativistas, surge no horizonte no final da década de
2010: inclusao total escolar, mediador especializado,clinicas escolas,
moradias assistidas, entre outros.

O hoje também se define como um periodo em que os autistas
adultos exigem ser ouvidos e, nio raro, entram em conflito com as
maes (principalmente aquelas cujos filhos estao nos graus moderado
e severo do espectro) engajadas na militAncia.

Apesar de as associagoes ainda exercerem um papel
fundamental na identidade politica de indmeras maes ativistas,
observamos um processo de desencantamento com tais entidades,
o que resulta na elaboragio de novos aparelhos ou no ativismo
individual voltado exclusivamente para as questoes cotidianas.

Nesse contexto, mies de autistas adultos, principalmente
aquelas que estaono ativismo desde as décadas de 1980 e 1990,
colocam em questio que criangas autistas se tornam adultos e
idosos autistas, e que essas novas fases exigemdemandas e cuidados
especificos que nao recebem atencio nem dos ativistas nem do
Estado.

A militAncia pela causa do autismo tem um custo (emocional,
financeiro, de tempo etc.). Nesse sentido, ¢ importante destacarmos
o papel desempenhado por Sonia Alves de Souza Rocha, Cleuza
Barbosa Szabo, Marisa Furia Silva, Ana Maria Serrajordia de Mello,
Margareth Rosi e tantas outras que na década de 1980 resolveram
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tornar a maternidade um ato politico e, ao lutar pelo bem dos seus
filhosconstruiram para si (e para as demais maes de autistas) uma
nova forma de semmae: a ativista. Também ¢ importante destacarmos
o papel das novas ativistas: Fatima de Kwant, Berenice Piana, Claudia
Moraes, Lié Ribeiro, Antonia Josefa Reami Cia e tantas outras que
nio aparecem nesta pesquisa ¢ que também buscam construir um
mundo melhor, tendo como principio norteador a solidariedade no
convivio com os autistas.

A histéria do autismo é, sobretudo, a histéria das maes de
autistas estigmatizadas como culpadas por seus filhos serem como
eram (e sao!). As mulheres produziram para si um “eu” totalmente
distinto da maternidade socialmente desejada. Com coragem,
fizeram da adversidade (ser mae de uma crianca com deficiéncia)
uma identidade politica: a mae ativista em prol da causa do autismo.
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