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APRESENTACAO

Diante de desafios hodiernos, a colegéo “Politicas publicas para ciéncia, tecnologia
e inovacgao” retrata por meio de trabalhos interdisciplinares, pesquisas, relatos de casos e
revisdes que transitam em trés principais dimensoes, sendo essas: a dimenséo social, a
dimensao saude e a dimensao ambiental.

O objetivo central foi conciliar contribuicbes que tem como eixo principal a
preocupacgédo com a questao das politicas publicas em suas diferentes dimensdes, as quais
podem contribuir com a implantagédo da ciéncia, da tecnologia e da inovagéo a servigo das
sociedades, de modo a aproximar a diversidade de sujeitos, contemplados nas pesquisas
desta obra, ao exercicio da cidadania.

Entendendo que o acesso as politicas publicas para ciéncia, tecnologia e inovagao
deve ser inclusivo, contemplando as pessoas em suas diversidades e ndo ocorre apenas
em esferas macro e externas a vida da populagéo.

O conjunto de artigos que compGem a presente coletdnea expressa diversas
interpretacbes, metodologias e resultados obtidos por professores (as) e académicos
(as) que desenvolveram seus trabalhos em universidades publicas e privadas dedicadas
ao exercicio da pesquisa, ensino e extensao, lugares estes de exceléncia de producdo
cientifica e da articulagédo de diversos saberes.

Desta forma, os artigos desta colegcéo confluem na necessidade de refletir o mundo,
superar seus desafios e propor caminhos, por meio das politicas publicas, que apontem
para o acesso ao conhecimento e contribui com a melhoria das questdes ambiental, social
e da saude em contextos latino-americanos.

Caroline Mari de Oliveira Galina
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ANALISE DAS INTERFACES DA BATALHA DO
AUTISMO E SUA INCLUSAO RECENTE NA
PROTECAO SOCIAL BRASILEIRA NA ESFERA DO
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Adoto preferencialmente o termo autismo ao longo
deste trabalho em funcéo da demarcagéo do carater
do sujeito politico que esta implicado na sindrome,
além de toda sua marca arqueoldgica de saberes,
construida em seu entorno ao longo da historia que, o
transforma em um termo unificador de carater politico e
clinico, . Quando utilizo o termo Transtorno de Espectro
Autistico -TEA, fago-o em fungdo da necessidade
terminologica do termo médico oficial.

RESUMO: Analise tedrica, de carater qualitativo
que visibiliza as disputas e agenciamentos
no campo da Politica Nacional para pessoas
com TEA na esfera do SUS apos a aprovagéo
da lei Berenice Piana em 2012 que, implica
a inclusdo recente do autismo no Sistema de
Protec@o Social Brasileira. Partimos do método
praxeolégico de Pierre Bourdieu para construgao
do objeto de pesquisa. Utilizamos a modalidade
de analise de Politicas Publicas propostas por
Sonia Fleury e Assis Ouverney, que permite
considerar que a Politica de Salde se depara
constantemente com uma intensa e mdultipla
dindmicas de relac¢éo de poder, na qual diferentes

Politicas publicas para ciéncia, tecnologia e inovagao

SUS

atores sociais sdo constituidos, interpelam-se,
enfrentam-se pela definicdo de um projeto, que
resultam em diretrizes e programas de saulde.
Ao identificarmos e apresentarmos os sujeitos
do campo de disputa em torno do autismo, nos
servirmos da teoria Crip para problematizar o
conceito de deficiéncia e assim interpretar que
0 autismo, pelas suas caracteristicas impares,
anuncia o devir de um novo modelo social de
deficiéncia que tem sua ampliagdo a partir da
consideragcdo do corpo materno como corpo
politico e simbiético, que aos poucos vai sendo
reconhecido, como recentemente na Argentina
que incluiu o cuidado materno como trabalho
para fins de aposentadoria.
PALAVRAS-CHAVES: Autismo, Protecdo So-
cial, Crip, SUS.

ABSTRACT: Theoretical analysis, of a qualitative
nature, that visualizes the disputes and agencies
in the field of the National Policy for people with
ASD in the sphere of the SUS after the approval
of the Berenice Piana law in 2012, which implies
the recent inclusion of autism in the Brazilian
Social Protection System. We start from Pierre
Bourdieu’s praxeological method for the
construction of the research object. We use the
modality of analysis of Public Policies proposed
by Sonia Fleury e Assis Ouverney (2012), which
allows us to consider that the Health Policy is
constantly faced with an intense and multiple
dynamics of power relations, in which different
social actors are constituted, question each
other, face each other by defining a project,
which result in guidelines and health programs.
By identifying and presenting the subjects of the
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dispute field around autism, using the Crip theory to problematize the concept of disability and
thus interpret that autism, due to its unique characteristics, announces the coming of a new
social model of disability that has its expansion from the consideration of the maternal body as
a political and symbiotic body, which is gradually being recognized, as recently in Argentina,
which included maternal care as work for retirement purposes.

KEYWORDS: Autism, Social Protection, Crip, SUS

11 INTRODUGCAO

Longo e acidentado foi o caminho para se chegar aos direitos conquistados e, por
mais que a deficiéncia - especificamente o autismo - esteja intrinsecamente relacionada
ao desenvolvimento da histéria, os debates envolvendo a sua protecéo e inclusdo séo
recentes. Assim, é necessario compreender a questio, a partir de feixes relacionais, que
tecidos em tramas, permitem abranger um campo' de luta, historicamente invisibilizada
e excluida do Sistema de Protegdo Social de Saude no Brasil, que emerge como uma
questao politica tanto na Saude Mental, quanto na Reabilitagdo a partir de 2012 com a
provacéo da Lei 12.764/2012, conhecida como Lei 12.764 Berenice Piana.

Assim, este artigo tem por objetivo construir analise tedrica das interfaces da batalha
do autismo na esfera do SUS, partindo da perspectiva de Pierre Bourdieu (1989, p. 32)
para construgdo do objeto. Isto é, tomamos a questdo do autismo como caso empirico
que possibilita a construgdo de um modelo analitico, que funciona como um programa de
pesquisa que pde questdes sistematicas e recebe respostas sistematicas, a fim de revelar
e refletir sobre os mecanismos intimos da realidade social e as dinamicas de permanéncia
e mutacgdes que as sustentam. Para os fins de analise da categoria deficiéncia presente no
campo, utilizamos como ferramenta critica a teoria Crip (qQue tem base na teoria de Michel
Foucault e Judith Butler). A aproximacdo desses dois horizontes teéricos foi importante
para o propésito deste artigo, por permitir materializar a questdo do autismo, para além
da dimenséao sindrémica, isto é, apreendé-lo dentro de uma analitica do poder e das lutas
politicas.

Adotamos a abordagem qualitativa, caracterizada como aquela que pressupde
uma analise e interpretacdo de aspectos mais profundos da complexidade da dinadmica
social e que visa responder a questdes particulares em um nivel de realidade que nao
pode ser quantificado, pois esta circunscrita ao universo do simboélico (MINAYO, 2002,
p.21-22). Como caminho metodoldgico exploramos as transformagdes arqueoldgicas do
autismo e seu deslizamento para a esfera da Politica Publica e do Sistema de Protegao
Social a partir de analise documental de teses, artigos e toda producgéo que foi possivel em
pesquisa exploratéria na base Scielo, além das referéncias bibliograficas relativas ao tema.

Consideramos os agenciamentos em torno do autismo nos termos de Michel Foucault

1 Definido como o locus onde se trava uma luta concorrencial entre os atores em torno de interesses especificos que
caracterizam a area em questao (BOURDIEU, 1983, p.19).
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(1963, p. VIl), quando examina que o movimento de mudanc¢a da medicina do século XVIII
e oinicio do XIX, se deu sob a reorganizagdo da forma de olhar a loucura, que construiu um
novo discurso médico e assim forjou uma alianca entre as palavras e as coisas, permitindo
e fazendo ver e dizer da passagem da loucura de um problema ligado a questdes morais
e juridicas para uma questao médica, o que possibilitou a inscricdo do “louco” em um novo
modelo de existéncia. Com essa similitude, analisamos neste artigo a saida do autismo
da condi¢éo de doenca mental para a condi¢gdo de transtorno, circunscrito a condi¢céo de
deficiéncia, que opera a entrada do autismo no circuito da esfera da protecéo social e da
Politica de Saude, que sera analisado a partir da modalidade proposta por Sonia Fleury e
Assis Ouverney (2012).

Assim como a interpretac@o da loucura marcou a transformacgéo na esfera social e
politica, questionamos se 0 mesmo efeito pode ser possivel na questdo do autismo e assim
formulamos: Como situar as diretrizes terapéuticas praticadas no modelo psicossocial da
Saude Mental com o modelo de reabilitagcéo da esfera da deficiéncia dentro do Campo das
Politicas Publicas? Qual o impacto da reorganizagédo do olhar sobre a questdo do autismo,
para os efeitos de sua integracdo na ordem dos direitos sociais e politicos?

A fim de elaborar as respostas para tais questdes, estruturamos este artigo de tal
forma a evidenciar o conjunto de transformacdes e interpretagdes em torno do autismo
que permitiram a passagem da esfera clinica para a politica. Ap6s caracterizagéo,
apresentamos as interfaces das disputas em torno da Politica Publica para pessoas com
TEA, p6s-aprovacgéo da lei Berenice Piana e a seguir; as interfaces de disputas de projetos
em torno da formulagé@o de politicas publicas e a importancia do ativismo materno para o
desenvolvimento de um novo modelo de protegéo social e de inclusdo dessa populagéo no
circuito da cidadania.

21 AUTISMO: DA CLIiNICA A POLITICA

A pertinéncia dos questionamentos inicialmente construidos, carecem de
inteligibilidade, a qual esta condicionada a compreensao das transformacgdes interpretativas
do autismo ao longo da historia.

2.1 Da clinica

O TEA é uma sindrome de etiologia desconhecida, associado a patologias diversas

de ordem gastrica, genética, autoimune, psiquiatrica e neurolégica. Conforme figura abaixo.
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Figura 1 Comorbidades associadas ao Autismo

Fonte: Revista Autismo e Realidade, 20162.

Por essa condigdo, o autismo demanda intervengao por equipe multidisciplinar, de
forma continua e constante, o que representa um alto custo de tratamento.

Em 2013 foi caracterizado pelo Manual Diagnésticos e Estatisticos de Transtornos
Mentais (DSM-V)? por déficits na comunicacao e interagédo social; padrdes de comporta-
mentos repetitivos e estereotipados e, um repertério restrito de interesses e atividades,
presentes antes dos trés anos de idade. Classificado no hall das doengas mentais com
o CID-10 com a especificag@o geral de Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD).
Em 2019, com o langamento do CID-11, que entrard em vigor em 1° de janeiro de 2022, o
TEA passara a ser considerado apenas em relagéo ao prejuizo da linguagem e deficiéncia
intelectual, conforme quadro:

2 Disponivel em:https://autismoerealidade.org.br/?gclid=CjwKCAjw87SHBhBIEiwAukSeUbAtqoQav66g9ZwiBfDxnd5I-
Na2pWvOwZNILIj9MV25SXTCXMYp_fBoCN2gQAvD_BWE. Acessado em 05 de nov. 2020.

3 A primeira tentativa de classificagbes de patologias psiquiatricas foi em 1840 a partir da medi¢do da frequéncia de
duas categorias. A Ultima classificacdo que antecede o primeiro Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Men-
tais (DSM) surge em 1918, com 22 categorias. mentais. Na pratica clinica ha muitas controvérsias em relagéo as clas-
sificacbes em psiquiatria, pois esta rompe com as teorias de cunho critico filoséfico que constituiam as caracteristicas
das patologias mentais. A histéria nos mostra que houve uma fissura no modo de entender o sofrimento psiquico, e ali
esvairam-se a subjetividade e a histéria de vida dos sujeitos. No ano de 1952 é publicada a primeira edicdo do DSM,
posteriormente, o Manual foi reformulado até a quinta edi¢éo, langada em 2013. As classificagbes em psiquiatria foram
criadas com a finalidade de obter dados estatisticos sobre a populagéo e buscar uma linguagem universal sobre as
patologias. Disponivel em: https://doi.org/10.5007/1807-1384.2019v16n1p73. Acesso em 08 de jul. de 2021.
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CID-10, F84 Transtornos Globais do Desenvol-
vimento (TGD), com as seguintes especifica-
¢cbes possiveis:

CID 11, 6A02 Transtorno do Espectro Autista
(TEA)*

F84.0 Autismo infantil

6A02.0 Transtorno do Espectro Autista sem
deficiéncia intelectual (DI) e com comprometimento
leve ou ausente da linguagem funcional.

F84.1 Autismo atipico

6A02.1 Transtorno do Espectro do Autismo com
deficiéncia intelectual (DI) e com comprometimento
leve ou ausente da linguagem funcional;

F84.2 Sindrome de Rett

6A02.2 Transtorno do
deficiéncia intelectual
funcional prejudicada;

Espectro do Autismo sem
(DI) e com linguagem

F84.3 Outro Transtorno Desintegrativo da
Infancia

6A02.3 Transtorno do
deficiéncia intelectual
funcional prejudicada;

Espectro do Autismo com
(DI) e com linguagem

F84.4 Transtorno com hipercinesia associado a
retardo mental e movimentos estereotipados

6A02.4 Transtorno do
deficiéncia intelectual
linguagem funcional;

Espectro do Autismo sem
(Dl) e com auséncia de

F84.5 Sindrome de Asperger

6A02.5 Transtorno do Espectro do Autismo com
deficiéncia intelectual (DI) e com auséncia de
linguagem funcional,

F84.8 Outros
desenvolvimento

transtornos  globais  do

6A02.Y Outro Transtorno do Espectro do Autismo
especificado;

F84.9 Transtornos globais nédo especificados do
desenvolvimento.

6A02.Z Transtorno do Espectro do Autismo, nao
especificado.

Quadro 1- Mudangas Comparativas na Classificacdo do Autismo, segundo DSM, CID 10 e CID 11.

Fonte: Quadro criado pela autora com base em extracao e sistematizagao de informagdes disponiveis
em: http://www.who.in/health-topics/internacional-classification-of-disease. Acessado em 28 de mar. de
2021.

2.2 A politica
Segundo Agneés Aflalo (2008), a publicagdo do DSM-V, que ampliou a categoria de

autismo, é fruto de uma frenética negociagdo, que gerou um mercado para a industria
farmacéutica de milhdes e milhdes de dblares, que transformou o0 DSM em uma maquina de
guerra contra a psicanalise, uma vez que, ha o apagamento das concepgoes freudianas dos
sintomas, antes presentes no DSM-I e DSM-II - Os sintomas descobertos pela psicanalise
foram desprezados e outros sintomas foram fabricados, onde cita-se a timidez, que foi
rebatizada como “fobia social” e se converteu em transtorno mental mais diagnosticado do
EUA.

4 Disponivel em: https://tismoo.us/saude/diagnostico/nova-classificacao-de-doencas-cid-11-unifica-transtorno-do-espec-

tro-do-autismo-6a02/. Acessado em 22 de mai. de 2021.
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O DSM é estratégico por exercer funcdo econdémica em diferentes niveis. E
referéncia obrigatoria para as asseguradoras, para o0s hospitais, tribunais, prisdes, escolas
e para o conjunto de profissionais da salde e por isso, é dotado de um carater normativo.

Apartir do DSM-V h4d um movimento progressivo de fagocitose de outros diagnoésticos
psiquiatricos, que repercute em uma hiperinflagdo diagnoéstica, que explica o porqué se
estimar que a incidéncia de autismo em criangas, seja maior do que a de outras doencas
como diabetes, cancer, AIDS e sindrome de Down combinadas (BAIO et al, 2014). Apesar
de néo existir dados oficiais no Brasil, calcula-se a partir de analogias estatisticas que ha
uma populagéo de 2 milhdes de pessoas com autismo no pais. Assim:

Dados publicados em 2014 pelo Centro de Controle e Prevencéo de Doencas
[CDC] (Centers for Disease Control and Prevention, 2014) revelam que o
autismo atinge o alto indice de um em cada 68 criancas de oito anos nos
Estados Unidos, na proporgédo de 4,5 meninos para uma menina. Os dados
de 2012 indicavam uma em cada 88 criancas. Supde-se que parte desse
aumento no numero de casos se deve a mudanga no critério diagnostico e a
maior conscientizagc&do sobre o transtorno em todas as areas da saude e na
sociedade. Ainda ndo h& dados estatisticos oficiais no Brasil, mas estima-
se que cerca de 2 milhGes de pessoas podem ser incluidas no diagnostico
de autismo, considerando a populacéo brasileira de aproximadamente 200
milhdes (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2016) e a prevaléncia
do transtorno de 1% da populagdo conforme indicada pela Associagcdo
Americana de Psiquiatria [APA] (2014). (FADDA; VERA, 2016, p.412).

Para compreender essa questao basta comparar que em 1980, no DSM-II, o autismo
infantil ocupa trés paginas (97-100) e era considerado muito raro, em uma prevaléncia de 02
a 04 casos por cada 10.000 individuos e em 1995, no DSM-III, sendo rebatizado como TEA
e absorvendo mais diagnéstico: retardo mental e movimentos estereotipados, ocupando
nesse momento seis paginas (79-85). Em 2000 no DSM-IV, ganha uma ampliagdo de oito
paginas (81-88) e uma frequéncia compreendida entre 02 e 20 casos por cada 10.000
individuos (AFLALO, 2008 n.p.).

Ao considerar o autismo a partir da perspectiva arqueolégica de Michel Foucault
(1963, 1969), temos nesse exercicio inicial de escavamento dos dominios de saber, que
desde a sua forma inicial, hd um deslizamento da linguagem e do seu poder de nomear.

Aprimeira nomeacao foi dada em 1911 pelo psiquiatra Eugener Bleuler que identificou
0 autismo como uma forma de esquizofrenia. Depois em 1943, Leo Kanner que o define
como distirbio do contato afetivo, caracterizado por trés sintomas: auséncia de contato
afetivo, atraso na comunicagdo verbal e ndo-verbal (ou auséncia completa de ambas) e
angustia ao ser deslocada de um ambiente para outro (CAVALCANTI, ROCHA,2007 apud
ANDRADE, 2014, p.12). Em 1944, Has Asperger classifica-o como “psicopatia autista na
infancia”. Em 1952 na primeira versdo do DSM-I, foi classificado como uma subcategoria
da esquizofrenia infantil. Em 1978 o psiquiatra Michael Rutter apresenta-o como um
distdrbio do desenvolvimento cognitivo, criando um marco na compreensao do transtorno,

Politicas publicas para ciéncia, tecnologia e inovagao Capitulo 3



propondo uma definicdo com base em quatro critérios: atraso e desvio sociais ndo s6
como deficiéncia intelectual; problemas de comunicagdo ndo s6 em funcdo de deficiéncia
intelectual associada; comportamentos incomuns, tais como movimentos estereotipados e
maneirismos e, inicio antes dos 30 meses de idade. Em 1980 o DSM-IlI, reconhece pela
primeira vez, o autismo como uma condi¢ao especifica e colocado em uma nova classe, a
dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID).

Em 1981 a psiquiatra Lorna Wing desenvolve o conceito de autismo como um
espectro e cunhou o termo Sindrome de Asperger, em referéncia a Hans Asperger. Seu
trabalho revolucionou a forma como o autismo era considerado, e sua influéncia foi sentida
em todo o mundo. Como pesquisadora e clinica, bem como mée de uma crianga autista, ela
defendeu uma melhor compreenséo e servicos para individuos com TEA e suas familias.
Fundou a National Autistic Society, juntamente com Judith Gold®, e o Centro Lorna Wing e
em 2013, sua nomeacao como Transtorno do Espectro Autista (TEA) pelo DSM-V, publicado
pela Associacao Psiquiatrica Americana (APA).

O deslizamento da nomeacgado de autismo evidéncia a auséncia de uma etiologia
especifica; embora haja uma corrida pela industria farmacéutica pela busca de um “autismo
genético” (AFLALO, 2008 n.p.) que, até o momento ndo teve grandes avancos, sendo o
diagndstico construido exclusivamente pelo olhar e discurso da clinica.

O que distingue o diagnoéstico clinico das outras formas diagndsticas é que; o
primeiro recorre ao campo patol6gico, enquanto os demais se apropriam do patoldgico.
Segundo Cristian Dunker (2015), cada vez mais, um conjunto de signos clinicos s&o
dotados de valor diagndstico, que criam uma colonizagéo, que incide sobre as formas de
nomear a existéncia e o sofrimento sob o signo do patolégico, sendo o DSM expressao
desse movimento.

O DSM, enquanto um sistema de classificagédo, recebe criticas por se deter nos
sintomas. Nesses termos:

O DSM, ao obliterar a falta de um saber clinico, de natureza etiolégica e
fisiopatoldgica, contribui para que se paralisem os esforgos de investigagao e
sistematizac&do de um saber sobre 0 Real em jogo na clinica psiquiatrica. No
conforto de sua categorizagdo, acomoda-se a ignorancia quanto a causa do
sofrimento mental. E a abordagem que recusa a causa enquanto implicada na
complexidade da experiéncia sociocultural humana, também n&o a encontra
no plano biolégico e organicista, pois encontrar uma droga que anestesia 0s
sintomas nada prova quanto a construgdo de um saber sobre o sofrimento
humano (SILVA, 2013, p.65).

Em razdo disso, foi criado em 2011, um movimento internacional denominado
de “Stop DSM”. A principal critica do movimento refere-se a utilizagdo do manual, como

ferramenta de obturacdo das possibilidades de pensar e interrogar sobre os sujeitos para
além de seus sintomas, deixando vazio o espago para a subjetivacdo ou realizando-a no

5 Disponivel em: https://autismoerealidade.org.br/o-que-e-o-autismo/marcos-historicos/. Acessado em 04 de jun. de
2021.
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contexto de um sistema classificatorio. Cristian Dunker (2015, p.28), argumenta que o DSM
opera uma repatologizagdo generalizada, uma vez que, ao descrever grupos de sintomas
cada vez mais reduzido e distante de uma descricao teérica especifica, hd uma expanséao
do quantitativo dos diagnésticos.

No caso do autismo, as mudancgas de classificacao sucessivas do DSM, converteu-o
em um problema de Saude Publica e consequentemente, um problema de Estado, primeiro
nos EUA e posteriormente nas demais nacdes, onde citamos a Franca, que em 2012 torna-o
uma questdo nacional e revela a existéncia de um campo de disputa entre psicanélise e
terapias comportamentais.

Eric Laurent (2008), afirma que a clinica do autismo, no &mbito da psicanalise exige o
enfrentamento politico que se inscreve na resisténcia de acéo de classificacao diagnostica
e de uma patologizagdo, que buscam acionar componentes genéticos ou biolégicos como
determinantes na assun¢ao do autismo. O autor compreende, que mais importante do que
a localizagéo genética ou nao do autismo, o que importa a psicanalise € a particularidade
do sujeito no caso a caso. Assim, a batalha que a psicanalise travaria no campo do autismo,
seria contra os modos de ver, de forma protocolada, os aspectos Unico de uma histéria “[...]
€ uma batalha pela diversidade das abordagens [...] € uma proposicédo de respeito a forma
de ser de cada um” (LAURENT, 2008 p. 11). Além disso, a leitura psicanalitica do autismo
ndo depende das hipbteses etioldgicas sobre o organico, como diz Eric Laurent (2014, p.
33): “o fato de haver algo de biol6gico em jogo nédo exclui a particularidade do campo de
constituicdo do sujeito como um ser falante”.

Francois Anasernet e Ariane Giacobino (apud RUIZ et al, 2020, n.p.) chamam esse
novo contexto social e histérico de batalha de “fragmentagéo do campo do autismo”, que se
configura em interpretacdes etiologicas e terapéuticas que entram em disputa.

No Brasil, esse movimento se materializa com a lei 12.764, conhecida como “Lei
Berenice Piana” que determinou a criagéo da Politica Nacional de Protecéo da pessoa com
TEA, que inscrevem o autismo em um novo registro discursivo, em uma nova ordem de
prescri¢des, interdicdes, hospitalizagbes e cuidados.

A lei é resultado da articulagdo nacional de pais, associa¢des e entidades civis que
pressionaram o Estado por politicas sociais na agenda de primeiro reconhecer o autismo
como uma deficiéncia e apos, a promocgéo e efetivo cumprimento de diretrizes nacionais,
para atender a Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) e Lei Brasileira de Incluséo (LBI).

O impacto imediato da “Lei Berenice Piana” se deu sobre a educagédo, na
obrigatoriedade da inclusédo de criangas com autismo em escolas regulares com a presenca
de tutor e estratégias de adaptagdo educativas e educacionais para sua permanéncia
nesse espaco. Entretanto, para o objetivo desta anélise, interessa-nos o efeito na esfera
das Politicas Publicas de Saude na esfera do SUS como integrante do Sistema de Protecéao
Social.
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31 AS INTERFACES DA BATALHA DO AUTISMO

Clarice Rios e Kenneth Junior (2019) analisam que o Movimento Politico de pais
de autistas criaram, ao longo da histéria de seu ativismo, alternativas terapéuticas que
produziu uma rede de “expertise” (especialistas) a respeito do autismo, indissociavel de
uma identidade social no Brasil. Essa construgéo historica tornou possivel e legitima, na
perspectiva do movimento, a demanda por tratamento especializado para as pessoas com
TEA; por isso, a aprovagéo da “Lei Berenice Piana” na concepcéo e ideario desses grupos
deveria implicar a criacdo de centros especializados para pessoas com autismo. Isto é
explicavel, em fungéo do referencial paradigmatico pelo qual € tomado o autismo por esses
grupos. Nesse contexto:

A AMA criou uma rede nacional de pais e profissionais que viam o autismo
como uma deficiéncia cognitiva e do desenvolvimento global e ndo apenas
como disfungao psiquiatrica, e promoveu encontros nacionais € internacionais
nos quais profissionais com diferentes origens, incluindo psiquiatria e
psicandlise, puderam aprender novas perspectivas e abordagens. A AMA
importou e adaptou conhecimentos — modelos de reabilitagcdo educacional
e profissional — dos principais centros de tratamento do autismo nos Estados
Unidos e na Europa. Buscaram estruturar o ambiente e as tarefas da vida
cotidiana, aprimorando a independéncia, métodos de comunicacédo e
estratégias de inclusdo no esporte e no lazer [traducéo livre] (BLOCK, P;
CAVALCANTI, 2012, n.p.).

Apesar da idealizacdo dos primeiros CAPS e da rede de Saude Mental terem sido
criados para o atendimento dessa populacdo, a partir desse dado histérico, € possivel
identificar uma desarticulagdo entre a resposta dada pelo Estado (e sujeitos da luta pos-
reforma psiquiatrica) e as demandas do ativismo de pais e familiares que militam em
nome da populagdo com autismo e, que advogam a necessidade de atendimento voltada
para o horizonte da reabilitacéo, o que explica a demanda pelo Centro Especializado em
Reabilitagdo (CER) ou por centros especializado em autismo, onde citamos o Centro
Especializado de Campo Grande (BA), Centro Especializado de Curitiba (PR) e Servico
Especializado para pessoas com TEA de Sao Luis (MA).

Em resposta ao ativismo de pais e familiares pelos centros especializados em
autismo, foi langcado o manifesto “Movimento Psicanalise, Autismo e Salde Publica
-MPASP”¢, em 12 de abril de 2013.

A base de denuncia do MPASP séo as agdes de exclusédo de praticas psicanaliticas
da esfera das politicas publicas para o atendimento de pessoas com TEA e seus familiares,
0 que atinge o cerne do campo das Politicas de Saude Mental, pois 0 “marco inaugural” de
cuidado do movimento P6s-Reforma Psiquiatrica foi o CAPS “Luiz Cerqueira” (inaugurado
em 1987), que tinha como horizonte bioético e terapéutico: 1) a clinica psicanalitica; 2) o uso

6 Disponivel em http://www.sedes.org.br/Departamentos/Psicanalise/pdf/Carta%20de%20Princ%C3%ADpios%20
MPASP.pdf. Acessado em 10 de nov. de 2019.
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racional dos psicofarmacos e 3) as praticas de incluséo social das pessoas com transtornos
mentais e deficiéncia. Em linhas gerais, o MPASP denunciou o cerceamento das liberdades
individuais e o achatamento do sujeito “atipico”, a partir da supervalorizagdo de praticas
terapéuticas baseadas na medicalizagdo e nas terapias de base comportamental (ABA),
como caminho Unico e exclusivo. Trata-se nesse sentido, segundo o MPASP, de agéo de
nulidade do horizonte de pessoa com sofrimentos psiquicos e a criagdo de uma espécie de
reengenharia social, desenhada pelo DSM.

Nesse panorama o MPASP, apresenta a existéncia de uma esfera de conflito em
torno do Sistema de Protecdo Social para esta populagédo, caracterizando assim, as
interfaces da batalha do autismo no SUS.

3.1 A politica da Clinica e a questéao da Politica Publica.

A esfera de conflito em torno do autismo, tem como principal protagonista o ativismo
materno, que atuou associado a outras forcas, como o DSM, para estabelecer uma nova
inteligibilidade em torno do autismo. Isto é importante, porque nas Politicas de Saude, o
modo de entender o objeto, decidi o desenho das Politicas Publicas a serem propostas.
Assim, a reengenharia social produzida pelo DSM e a aprovacgéo da Lei Berenice Piana,
que estabeleceu o correlato entre autismo e deficiéncia, inaugurou um novo marco
compreensivo na esfera da Prote¢@o Social na area da satde, na medida em que retirou
o autismo da invisibilidade histérica e o inscreveu na esfera do cuidado no SUS. Essa
inscricdo se d& atualmente de forma precéria e fragmentada a partir de duas linhas: a da
Saude Mental e a da Reabilitagdo, conforme podemos observar em descri¢cao abaixo.

No componente da Atencéo Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no SUS as pessoas com TEA podem contar com os seguintes
pontos de atengao:

* 1080 Estabelecimentos de saude habilitados em apenas uma modalidade
de reabilitagdo que sao unidades ambulatoriais especializadas (Classificagao:
Reabilitacao Intelectual).

e Destes, 231 sao Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), que séo
pontos de atencdo ambulatorial especializada em reabilitacdo que realizam
diagndstico, tratamento, concessao, adaptagdo e manutencéo de tecnologia
assistiva, constituindo-se em referéncia para a rede de atengdo a saude no
territorio.

Para o cuidado de criancas e adolescentes com sintomas graves do TEA
e comorbidades psiquiatricas, esta indicado o seguimento e tratamento em
regime intensivo nos servigos especializados da RAPS que sédo os Centros de
Psicossocial infantil (CAPS iJ). O trabalho em rede pressupde integragdo com
outros equipamentos, como CER, entidades do terceiro setor e escola, tudo
sendo articulado em um plano terapéutico individual.

e 2.749 Centros de Atengao Psicossocial — CAPS (em diferentes modalidades),
sendo 274 servigos de CAPS iJ;

® 59 Equipe Multiprofissional de Atengao Especializada em Saude Mental;
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¢ 1.802 leitos de saude mental em hospital geral cadastrados.

Em 2020, foram investidos R$ 42.639.075,00 para o custeio anual de 105
CAPS, totalizando R$1.234.308.138,00 de recursos anual investidos para
essa modalidade de servico. Em 2021, a previsdo é de habilitar 84 novos
CAPS com o investimento de R$ 38.330.364,00 (Disponivel em:<https://aps.
saude.gov.br/noticia/12096. Acessado em 09 de out. de 2021).

A principal critica a esse desenho esta na sua expresséo neoliberal, originado na
década de 90 no consenso de Washigton e que fixa-se em um modelo de ideias-forca
como privatizacdo, separac¢do de fungdes, novos arranjos organizativos e introdugédo de
mecanismos de competicdo (HAM, 1997), que ao invés de gerar valor para o cidadao
comum, gera um conjunto de obstaculos que impossibilitam o pleno acesso a saulde,
principalmente no caso do autismo que demanda uma complexidade de tecnologias
terapéuticas de base multidisciplinar.

Segundo Eugenio Mendes (2011), a ruptura com esse modelo neoliberal passa pelo
estabelecimento de uma nova agenda social, que devera se impor uma agenda que gere
valor para as pessoas usuarias dos sistemas, sob a forma de diminuigcdo das iniquidades.
Para tanto, ha que se operar grandes movimentos, principalmente de participagao popular,
que se promova a ruptura da visdo estreita de intervengdes sobre condi¢cdes de salude
estabelecidas através de agdes curativas e reabilitadoras, para uma concepc¢ao integral
de sistemas de atengdo a salde que atue harmoniosamente sobre as determinantes
sociais da saude e sobre as condi¢cbes de saulde. E nesse sentido que, interpretamos
que o ativismo e as disputas em torno da questdo do autismo, formulam uma nova forma
de protecdo social. Isto porque, o ativismo em torno do autismo se constrdi a partir da
perspectiva da maternagem, ou seja, como uma escolha de amar, cuidar, proteger; como
acoes circunscritas a uma politica do afeto, onde esse cuidador independe do género e da
condicéo do vinculo biolégico, por isso, esse ativismo opera como uma teia articulada de
associagoes.

Um exemplo dos efeitos desse ativismo é a criagdo dos Centros de Referéncia para
pessoas com autismo, 0s quais sdo espacos exclusivos e interdisciplinares, que visam
a aprendizagem, interacdo e desenvolvimento intelectual, favorecendo a integracdo da
pessoa com TEA e o acolhimento adequado a sua familia. Trata-se de uma conquista
politica do coletivo do ativismo materno, em que até o modelo de abordagem terapéutica
cumpre as exigéncias desse coletivo, o que leva-nos a interpretar que a tipificagdo do
autismo, trouxe para a cena politica a questao do corpo materno, como estrutura cognitiva,
afetiva e politica, que implica em pensar que a estrutura de cuidado e atencéao dirigidas
a essa populacdo ndo podem ficar restritas a reabilitacdo psicossocial, para recuperar
a autonomia e o poder de contratualidade dos sujeitos com deficiéncia, mas que essa
insercdo € impossivel sem a extenséo de prote¢do aqueles que cuidam da pessoa com
autismo.
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41 AS INTERFACES ’DA BATALH.’A DO AUTI’SMO COMO ELEMENTO
CONSTITUINTE DA ANALISE DA POLITICA DE SAUDE

Segundo Sonia Fleury e Assis Ouverney (2012), a Politica de Saude é uma forma
de Politica Social, que se encontra na fronteira de diversas formas de relagéo social e na
interface entre Estado, sociedade e mercado que se articulam e se fazem presente no
cotidiano da acéo do sistema de protecdo social e podem ser analisadas em relacédo aos
seguintes critérios: a definicdo de objetivos; a construcdo e o emprego de estratégias,
planos, instrumentos e técnicas; o desempenho de papeis politicos e econémicos diferentes;
arena, canais e rotinas dos processos decisorios da Politica de Saude; a assimilagéo,
contraposicao e/ou compatibilizagdo de diferentes projetos sociais; o desenvolvimento, a
reproducao e a transformagao de marcos institucionais; a formagéo de referéncias éticos e

valorativos da vida social. Para os objetivos deste, destacamos:

A assimilacdo, contraposicdo e/ou compatibilizacdo de diferentes
projetos sociais: Se olharmos para além dos limites das arenas institucionais,
perceberemos que a politica de saude se depara constantemente com
uma intensa e multipla dindmicas de relagdo de poder, na qual diferentes
atores sociais sdo constituidos, interpelam-se, enfrentam-se e assim definem
suas identidades e estratégias, em processos constantes [...] (FLEURY;
OUVERNEY, 2012, n.p.).

A “assimilagcéo, contraposicdo e/ou compatibilizagdo de diferentes projetos sociais”
em torno do campo da Politica Nacional para Pessoas com TEA. Nesse painel analitico,
parte da compreensao que a Politica de Saude, enquanto politica social, consiste no
resultado de diferentes projetos que, por sua vez

emergem de diferentes atores sociais, grupos, classes ou fragdes de classe.
Cada projeto ou proposta de politica de saude nao representa em nenhuma
situacao concreta algo terminado, mas sujeito a luta politica, mesmo quando
tem origem na classe dominante (EIBENSCHUTZ, 1992, P.55-56 apud
FLEURY; OUVERNEY, 2012, n.p.).

A énfase nessa modalidade de analise se da sobre as relagdes que historicamente,
se estabelecem entre os diferentes sujeitos na disputa pela definicdo das relagdes de
poder, pois da mesma forma que ndo ha cidaddao sem o exercicio da cidadania, ndo existem
sujeitos prévios ao enfrentamentos dos seus projetos. A arena de enfrentamento da politica
publica € a esfera do Estado, que se constitui num duplo: sujeito privilegiado (entendida pela
sua materialidade institucional) e espaco em que se enfrentam os interesses representados
e organizados dos grupos de interesses.

Segundo Pierre Bourdieu (2014) o Estado moderno precisa ser compreendido
como resultado de um processo de fundamentos e crengas que o institui como detentor
do monopdlio legitimo da violéncia fisica e simbdlica, que se expressam por meio da

concentragdo de relagbes de poder especificas, constituidas em capitais diversos
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(econdbmico, cultural e simbdlico) que possibilita a emergéncia de um “metacapital”, que
permite o exercicio de poder sobre outros capitais ao mesmo tempo, que o torna um “[...]
“metacampo” pelo qual se constréi a representacéo coletiva que estrutura a vida social”
(CARDOSO DE OLIVEIRA, 2015, p. 254), no sentido de que € no proprio Estado que
se desenvolvem as lutas e disputas que objetivam o monopolio de seu poder. Conforme
Bourdieu (2014):

O Estado pode tomar tais medidas transcampos porque se constituiu
progressivamente como uma espécie de metacampo de um campo em que
se produz, se conserva, se reproduz um capital que da poder sobre as outras
espécies de capital. Estabeleco aqui o laco, a relagcéo, entre o0 campo do
poder e o Estado: um dos principios unificadores do campo do poder é que
as pessoas que dele fazem parte lutam pelo poder sobre o Estado, por esse
capital que da poder sobre a conservagédo e a reprodugédo das diferentes
espécies de capital (BOURDIEU, 2014, p.363).

A definicdo de Bourdieu, rompe com a concepg¢ao classica do Estado como um
aparelho de poder nas maos dos dominantes ou como espaco neutro das operacionaliza¢des
dos conflitos e, nesse sentido, constroi uma perspectiva de poder que possibilita o dialogo,
com alguns teéricos que sdo importantes para problematizar a questao de pesquisa deste
artigo, a saber: Michel Foucault e Judith Butler (os quais dao base para o desenvolvimento
da teoria Crip, que tratarei mais a frente).

Interessa-nos o campo de disputas politicas, instituido em torno da Politica Nacional
para Pessoas com TEA ap6s aprovagédo da Lei “Berenice Piana”, circunscrita entre a
polaridade da Saude Mental e da Reabilitacdo no dominio da saude, onde identifico a
luta pelo monopdlio de determinagdo de diretrizes terapéuticas e assistenciais para
essa populacdo, como efeitos de relacdes de poder-saber, que se instituem como poder
simbadlico, isto é, “[...] como poder de constituir o dado pela enunciacéo, de fazer ver e crer,
de confirmar ou de transformar a visdo do mundo e, deste modo da acg¢éo sobre 0 mundo”
(BOURDIEU, 1989, p. 14). Assim, a institucionalizacdo de uma Politica para Pessoas com
TEA, implica na constru¢cdo de uma visibilidade politica ou nos termos de Judith Butler
(2008), de uma inteligibilidade dos autistas enquanto sujeitos de direito, que para nossa
interpretacédo a partir de Bourdieu, se constroem em uma economia discursiva, que opéem
sujeitos de poderes desiguais dentro de um campo.

Um campo é um campo de forgas, e um campo de lutas para transformar as
relagdes de forcas. Em um campo como o campo politico ou 0 campo religioso,
ou qualquer outro campo, as condutas dos agentes sdo determinadas por
sua posicdo na estrutura da relacdo de forgas caracteristica desse campo
no momento considerado. Isso coloca uma questdo: qual é a definigdo da
forca? Em que consiste ela e como é possivel transformar essas relagdes de
forcas? Outra questdo importante: quais s&o os limites do campo politico?
(BOURDIEU, 2011, p.201).

“Ha no campo politico, lutas simbdlicas nas quais os adversarios dispdem de armas

Politicas publicas para ciéncia, tecnologia e inovagao Capitulo 3 “



desiguais, de capitais desiguais, de poderes simbdlicos desiguais” (BOURDIEU, 2011, p.
203).

4.1 A posicao do sujeito, como posicéo de projeto e a questéo Crip

(xxxx médica) Querida maméae exausta de uma crian¢a autista. Queria muito te
abracar e dizer que entendo, queria te dar a méo e chorar um pouco com vocé, sim chorar
um pouco com vocé, sim chorar sem dizer uma palavra.

Porque eu sei que vocé esta cansada, eu sei que vocé nao consegue mais dormir.
Eu sei que o sol ndo entra mais na sua vida. Uma luz se apagou e vocé tenta todos os dias

travar uma guerra para manter a luz acessa e a paz no coragéo.

Alerta de gatilho: capacitismo de uma mae

Eu apaguei o nome da pessoa que escreveu isso porque a minha mée fica brava,
ela ndo quer mais que eu seja ameacada de processo, entdo apaguei pra ndo virem me
atormentar depois de um monte de gente que sabe quem é a autora.

Antes que venham me dizer, eu sei que é cansativo ser mae de qualquer crianga. Eu
ndo sou mée, mas eu ja fui informada de como é dificil. A sociedade cobra da mulher, da
mée, isso de todas. Quando se trata de maternidade atipica, tem a falta de suporte e toda
problematica que eu ja sei. S6 que mesmo assim eu ndo consigo entender uma mae que
escreve esse tipo de texto.

“Exausta de uma crianca autista”. Sera que quem escreve fala isso pro filho?
Perto do filho imaginando que ele ndo esta entendendo? Sera que quando publica pensa
que tem autista que irdo ler e pensa como nds vamos nos sentir?

Gracgas a Deus a minha m&e, minha tia, minha avé ndo sdo desse tipo aqui ndo. E
ndo porque néo tenho dificuldades, eu tenho muitas, na minha infancia sem diagndstico
lidar comigo do jeito que eu era, foi muito complicado. S6 que a diferenca, é que elas me
aceitavam e eu nunca me senti uma pessoa que estragou a vida dos pais s6 porque nasceu
autista, porque é basicamente isso que o texto diz.

Textos assim sdo gatilhos pra muitos autistas adultos que até hoje ouvem dos pais
que sdo um peso. Ai vem o que? Depressao, ansiedade, suicidio.

Do jeito que a pessoa escreveu parece que ela perdeu um filho, que o filho dela
morreu, que a vida dela acabou quando o filho nasceu. Isto é muito triste, porque cobram
empatia com as mées, mas com os autistas ndo tem.

Ninguém se importa que a gente sinta um peso porque pra muitos, ter um filho como
nos é realmente um peso enorme, um fim de vida.

Acho que essas maes precisam exercitar a empatia também e ndo so cobrar dos
outros.

Eu sei que tem mée que precisa de apoio, na verdade TODAS as médes de criangas

e adultos atipicos, deveriam ter apoio psicoldgico. Acontece que ninguém se importa com
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a que a gente pensa, com o que gente sente.

As pessoas s6 querem falar por nés, dizer o que acham que passamos, 0 motivo
dos nossos comportamentos e lamentar como é dificil conviver conosco, mas poucos se
importam com o que a gente sente quando lé coisas do tipo “exausta de uma crianga
autista”, e ainda exigem que a gente entenda e tenha empatia.

Sinto muito, ndo sou terapeuta, ndo ou santa eu sou autista, sou o que muita gente
na sociedade considera “o peso”. N&o entendo e ndo aceito esse tipo de coisa.

VAMOS COMECAR ATRIBUIR

RESPONSABILIDADE A QUEM DEVE?

AO INVES DE FAZER TEXTAO

LASTIMANDO O AUTISMO DO FILHO,

COMO SE O DESGATE DA MAE FOSSE CULPA

DA CRIANGCA, DO ADULTO, COMEGA A FAZER TEXTAO
SOBRE A FALTA DE POLITICAS PUBLICAS PARA
ATENDER FAMILIAS DE AUTISTAS.

ESSE E O PROBLEMA, NAO O SEU FILHO AUTISTA.
NOS NAO TEMOS CULPA

@carolsouza_autistando (Dados de Campos, 5 de abril de 2021, Instagram).

O texto materializa a emergéncia inédita de um ativismo realizado por autista de
suporte dois” para autistas que lutam pelo direito a representatividade de si, pelo direito
em falar em seu proprio nome e que se colocam a frente de lutas com e as vezes, contra
0s pais e profissionais. Isto é possivel porque, diferente de outras formas de deficiéncia, o
autismo encontra-se em “uma &rea cinzenta” entre a reabilitacdo e a doenga mental, com
graus diferentes de suporte e comprometimento, sem prescri¢éo unica. O elemento unitario
entre essas duas areas € a representacao historica e persistente do autismo sob o signo do
déficit. Conforme se observa a seguir:

Bleuler fez apontamentos que o autismo era uma manifestagéo sintomatica
evidente, e que deveria ter uma relevancia sobre os demais sintomas da
esquizofrenia. Esta constatagdo dada por Bleuler teve outro percurso, mesmo
por aqueles que ndo ficavam presos apenas nos fendmenos, como foi o
caso de alguns poés-freudianos. Na tentativa de marcar uma diferen¢a na
postura clinica, privilegiando caso a caso, os pés-freudianos cairam na idéia
de “fixagcao” em etapas do desenvolvimento, ou melhor, apropriando-se dos
termos utilizados por eles: desmentalizagdo, encapsulamento, fracasso nas
etapas primitivas, fase autistica etc. Todas estas explicacbes destacavam
um prejuizo que a crianga autista teve, o que explicita uma idéia pautada na

7 O conjunto de sintomas do TEA sdo mensurados em fungédo de trés niveis de severidade: o nivel 1 indica a necessi-
dade de suporte, o nivel 2 de suporte substancial e o nivel 3 de suporte muito substancial. Entretanto, embora o manual
descreva detalhadamente os diferentes tipos de déficits e dificuldades inerentes a esses transtornos, ndo ha qualquer
discusséo sobre o que seria esse suporte e que tipo de beneficio ele ofereceria a pessoa autista (RIOS, 2016, p.03).
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concepgéo de déficit. Kanner, contemporaneo de alguns desses psicanalistas,
pautado na clinica do olhar, privilegiou o que do fendmeno se apresentava e,
entdo, formalizou o autismo como um quadro clinico especifico. Desde esta
época até as classificagdes dos modernos manuais, mantém-se uma postura
no enquadramento classificatério a partir da concepgao de déficit (GOTIJO,
2008, p.82).

O foco no déficitvai ao encontro da manutencao de um modelo social de capacitismo,
0 qual pressupbe que as pessoas que estdo fora da norma, precisam de um trabalho
terapéutico direcionado para curar, corrigir e cuidar. O déficit produz um corpo Autistico
que ndo tem outra referéncia do que a de estar a margem - O corpo no autismo permanece
mudo, silencioso, carente de qualquer gestualidade, mantém-se encapsulado e coisificado
nessa Unica posi¢cdo do mutismo, que ndo se produz por ter um problema na audicéo,
mas porque o que olha e escuta € o seu nao lugar. Posicao mortifera em que nenhum
significado remete a outro, nem ordena a linguagem, sendo a inscri¢do do corpo do autista
como encapsulado e coisificado, o limite para o desenvolvimento de uma Politica Publica
que o reconhega como sujeito, por isso temos nessa arena a disputa pelo monopélio de sua
interpretacéo e representacéo.

Com o objetivo de romper com esse silenciamento e problematizar como se da a
assimilacdo, contraposi¢do e/ou compatibilizacéo de diferentes projetos sociais em torno do
campo da Politica Nacional para Pessoas com TEA, inserimos a discussao na perspectiva
analitica da Teoria Crip com o objetivo de problematizar o modelo social classico de
deficiéncia, como se pode ler a seguir:

A palavra crip, em inglés, significa aleijado, portanto, a teoria crip dialoga a
partir dos corpos aleijados, revelando uma abjec&o social produzida quanto
aos corpos das pessoas com deficiéncia. O termo, em inglés e também
em portugués, é propositalmente agressivo, pejorativo e subversivo, com a
finalidade de afirmar uma analitica da normalizag&o dos corpos de todos os
que fogem aos padrdes corporais/funcionais/cognitivos marcados por uma
corponormatividade compulséria (MARAFON; PILUSO, 2020, p. 115).

A Crip se apresenta como uma provocagao teorico-metodoloégica nos mesmos
termos da teoria Queer, isto €, desenvolve-se como uma teoria critica, que se volta contra
as formas de normalizagdo como lécus de violéncia social, para as estruturas sociais
hegeménicas que criam o ideal de sujeitos como normais e naturais por meio de produg¢ao
de outros como patologicos e abjetos (MISKOLCI, 2009). Nessa teoria a constituicdo
do sujeito &€ pensada como resultado das relagcdes de poder, no interior dos processos
de interacdo social com os sistemas de significacdo e de representagdes culturais, nos
quais a linguagem € central. Desse modo, trata-se de um sujeito que nao € soberano
nem individualista, e sim “um sujeito social em interacdo com outros sujeitos, em parte
intrinsecamente livre, em parte socialmente construido e limitado” (FEMENiAS, 2000, p. 18
apud FURLIN, 2013, p.396).

A teoria Crip permite analisar a Politica Nacional para Pessoas com TEA, dentro do
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contexto de reflexdo alavancada pelas politicas de inclusdao da pessoa com deficiéncia no
Brasil, sendo esta compreendida

[...] como um processo que ndo se encerra no corpo, mas na produgéo social
e cultural que define determinadas variagdes corporais como inferiores,
incompletas ou passiveis de reparacéo/reabilitacdo quando situadas em
relacéo a corponormatividade, isto €, aos padrées hegemdnicos funcionais/
corporais. Nesse sentido, a deficiéncia consiste no produto da relagéo entre
um corpo com determinados impedimentos de natureza fisica, intelectual,
mental ou sensorial e um ambiente incapaz de acolher as demandas
arquitetdnicas, informacionais, programaticas, comunicacionais e atitudinais
que garantem condi¢des igualitarias de insercéo e participagdo social. Essa
definicdo contempla a perspectiva social da deficiéncia e estd de acordo
com a letra “e” do preambulo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, quando afirma que “a deficiéncia resulta da interagéo entre
pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente
que impedem a plena e efetiva participagdo dessas pessoas na sociedade”.
(MELLO; NUERNBERG, 2012, p. 636 apud MELLO, 2015, p.25).

Nesse modelo a deficiéncia passa ser interpretada a partir da dimenséo relacional e
ndo mais localizada no individuo. Trata-se de uma grande conquista dos movimentos sociais,
entretanto ha que se problematizar a relagéo de desigualdades sociais, econémicas, fisicas
e raciais existentes no interior do préprio campo de lutas das pessoas com deficiéncia que
exige a consideracao e a explicitagdo do l6cus da precariedade e vulnerabilidade de certos
grupos de individuos, como os autistas que pela natureza e complexidade da sindrome
em relacdo as suas comorbidades e idiossincrasia, a simples eliminacdo de barreiras de
acesso ndo sdo suficientes, ha todo um dispositivo de cuidados que constréi uma logica
onde o corpo materno® integra-o como corpo politico e corpo cognitivo, conforme pode
ser observado no relato, reproduzido em sua maior extensao pelo valor politico e histérico
para este projeto de pesquisa. Trata-se do relato da méae de um autista de 34 anos com
necessidade de suporte trés, realizado durante a Comissao da Pessoa com Deficiéncia em
2015 no Rio de Janeiro. E pelo seu valor etnografico sera disposta aqui na formatacéo de
um relato de campo.

“Tiago foi diagnosticado pelo Dr. Carlos Bacelar como autista. E ele tinha uma avo
muito presente, porque eu sou mae solteira. A avo dele era uma mée para ele. Mas, quando
o Carlos Bacelar disse que autismo Freud explicava, que era a rejeicdo a mae pelo filho,
eu perdi tudo. Ele simplesmente foi um “freud” na minha vida, desculpa o termo. Entéo,
queria dizer para vocés que eu vivo com um salario-minimo que o governo federal me
da. O meu filho nédo teve condigbes nenhuma de ser tratado. Quando vi o Mundo Azul
fazendo os lacinhos, eu fiz os meus sozinha. Esse ano cheguei a trés mil lacinhos. Eu falei
numa faculdade, por minha conta e risco. Eu falei numa faculdade, eu conscientizei numa
faculdade de Psicologia, de Fisioterapia, e uma sala de Direito. Foi no R7, na Taquara,
que eles abriram a porta para mim. Mas, eu venho fazendo esse trabalho sozinha com

8 Representado aqui como o corpo daquele que cuida, podendo ser masculino ou feminino.
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o Tiago, e eu ganho esse dinheiro todo que o governo ndo me permite trabalhar, porque
se eu trabalhar ele perde esse dinheiro. Eu tenho que ser miseravel. Ai vocés acham que
eu vestida assim e o meu filho vestido assim eu vivo de um salario-minimo. N&o, eu vivo
do que me d&o, porque eu ndo posso ir buscar o que eu quero buscar, que seria a minha
dignidade. Eu tive que me mutilar. Estou falando abertamente. Eu tive que arrancar os
meus dentes para poder cuidar do meu filho, porque sendo ndo poderia cuidar do meu
filho. Era uma opg¢do minha: ou eu cuidava dos meus dentes ou tratava do meu filho. Ele
esta com 34 anos, esta com esse grau de educacéo, o Tiago néo fala, o Tiago esta agora
em um projeto, que eu gostaria imensamente que vocés fossem ver, que vocés pudessem
dar uma olhada nesse projeto, que é o Praia para Todos, la, na Barra da Tijuca, no Posto
3, onde o meu filho foi aceito, como em lugar nenhum ele tinha sido aceito, nem na minha
propria igreja como evangélica. Ele ndo tem nada que faca a socializacdo dele. O Tiago,
se vocés virem, de trés anos para tras, vocés vao ver so as fotos dele. Agora, vocés vao
ver o Tiago ganhou area VIP no Campeonato Mundial de Surf. Vocés véao ver o Tiago no
Praia para Todos. O Tiago, do nada, saiu nadando cachorrinho, um homem sair nadando
cachorrinho, uma mulher de 61 anos ter que chorar por ver o desenvolvimento do seu filho,
por ver o que ele esta conseguindo com o pouco que eu tenho. Quero dizer também para
vocés que eu fui convidada para vir aqui exatamente por isso. Porque nesse periodo que
o Tiago ndo tem Praia para Todos o Tiago ndo tem vida; o Tiago tem que ficar dentro de
casa. E eu, como tenho o cartdo dele, tenho que pegar o cartdo dele e andar de énibus
para cima e para baixo para o Tiago ser socializado. E ja fui duas vezes no Pdo de Agtcar
e duas vezes no Cristo Redentor e tenho que pagar a entrada dele e mais a minha. Por
que o 6nibus que é também administrado por particular da a garantia de ele ir e vir? Por
que eu fui a llha Grande e tive a garantia de ir e vir com ele de graca? Dois patriménios
monstruosos desses, na cidade do Rio de Janeiro, onde eu pago a luz da rua, onde eu pago
meus impostos, isso tudo porque o Governo Federal me deu, ndo que eu seja ignorante e
acha que o Governo Federal seja bonzinho para mim. Néo, ele ndo é bonzinho para mim.
O Governo Federal ndo quer meu filho la internado. Entdo vamos dar um salario-minimo
para a mae do Tiago e ela vai “se virar nos 30” e vai ter que ficar na casa da irma dela, vai
ter que lavar a roupa da irma dela, vai ter que fazer a comida para a irma dela, vai ter que
fazer o servigo para irm& dela para ter um pouco de dignidade. Eu ndo pude sair. Aqui fica
0 meu desabafo. Aqui fica a demonstracdo do quanto eu me dediquei ao Tiago. O Tiago
tem a dentigdo dele completa. O Tiago tem uma alimentag&o diferenciada porque o Tiago
n&o teve tratamento para mastigagdo. O Tiago ndo mastiga, so engole. O Tiago n&o fala
nada. O Tiago, ele é isso aqui. Ele tem os momentos dele. Mas, é tratado por psiquiatria.
Né&o tem mais como voltar atras com o Tiago. Ele tem 34 anos. Pensam o que é isso 31
anos atras: uma mde solteira, com um filho no brago e néo tendo nada. Entdo, que vocés
possam estar realmente lutando. (...) Entao, que vocés possam estar vendo realmente a
situagdo das criangas que agora ja ndo vao pegar mais. O Tiago, nem no tranco mais ele
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vai pegar, eu acho muito bonito, eu acho lindo, eu fago o meu trabalho, o meu trabalho
esta na internet, todo mundo vé, e fica aqui 0 meu agradecimento, gostaria imensamente
que vocés soubessem que dia apos dia eu oro pedindo a Deus a misericdrdia dele sobre a
minha vida para que eu chore a ida do meu filho e ndo deixe o meu filho. Sou diferente do
senhor sim porque eu sei 0 que eu passei, eu sei o que eu vivo. Muito obrigada.” (Comissao
da Pessoa com Deficiéncia, 2015: 3-4 apud RIOS, 2016, p.10-11).

Segundo Judith Butler (2019, p.07) “[...] existem meios de distribuir vulnerabilidade,
formas diferentes de alocagdo que tornam algumas populagbes mais suscetiveis a
violéncia arbitraria do que outras”. Assim, quando lemos “Eu tive que me mutilar. Estou
falando abertamente. Eu tive que arrancar os meus dentes para poder cuidar do meu
filho”, temos a emergéncia de um corpo materno que torna-se voz, corpo politico, corpo
cognitivo que viabiliza e constréi a inteligibilidade e a materialidade do autismo na sua
vulnerabilidade e precariedade, mas também na sua potencialidade politica que rompe
o modelo cinematografico da representagdo do autismo de como alguém “imerso em si
mesmo, mas dotada de grandes habilidades” ou em confronto com autistas de suporte
um ou dois, que criticam a ideologia “de saida do espectro”, buscado por muitos pais.
De certa maneira, a simples materialidade desse corpo materno e sua for¢a de construir
legitimidade, provoca a necessidade de compreender a existéncia de uma economia
discursiva nesse campo.

Ao falar de economia discursiva, afirmamos que em toda sociedade o discurso “[...]
€ controlado, selecionado, organizado e distribuido por certo nUmero de procedimentos
que tem por fungéo conjurar seus poderes e perigos, dominar seu acontecimento aleatério,
esquivar sua pesada e temivel materialidade” (FOUCAULT, 2008, p.09), que implica que
alguns dizeres passam por processos de exclusdo e interdicdo. No caso do discurso dos
autistas pelos préprios autistas, ha que se pontuar sua interdicdo “natural”, a partir da
obrigatoriedade da tutela juridica, que se de um lado os protege, também os interdita. Isto
¢é possivel, em fungdo de que a propriedade de si é a primeira fantasia do capitalismo, que
advém da nogao de que o individuo dispde de filtro capaz de lhe proporcionar a capacidade
de autodeterminagéo (SAFATLE, 2015), atributo indisponivel as pessoas com TEA.

Em termos politico, o corpo materno apresenta uma dupla precariedade, pois ao
destina-se ao suporte do cuidado, insere-se na relagdo de um trabalho que € excluido da
protecdo social, o que evidéncia a injungdo da desigualdade de género e a questédo de
classe, que por uma questdo de espago, ndo podemos desenvolver neste artigo.

Mas é importante pontuarmos que o corpo materno é uma categoria analitica
importante nesse campo de luta, pois ganha um significado que aciona tanto a agéo quanto
a reinvindicagdo de aparecer em publico, apresentando seu direito de existir, resistir,
demandando ao Estado o compartilhamento do cuidado, numa ag&o simboélica de um
modelo de politica publica de compartilhamento de responsabilidade e integridade. E assim
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0 corpo materno produz um ativismo dentro de um circuito de afeto®, tornando-se agéncia
e materializagéo politica:

O corpo implica mortalidade, vulnerabilidade, agéncia: a pele e a carne
nos expdem ao olhar dos outros, mas também ao toque e a violéncia, e 0s
corpos também ameacam nos transformar na agéncia e no instrumento de
tudo isso. Embora lutemos por direitos sobre nossos préprios corpos, 0s
préprios corpos pelos quais lutamos ndo sdo apenas nossos. O corpo tem
sua dimens&o invariavelmente publica. Constituido como um fenémeno social
na esfera publica, meu corpo é e ndo é meu (BUTLER, 2019, p.49).

Para Judith Butler (2009) o sujeito encontra suas proprias possibilidades de
subjetivacao, construindo estratégias de resisténcia ou de subverséo aos mandatos sociais,
que o limitam, a essa possibilidade de ruptura e resisténcia ela define como agéncia.

Historicamente o agenciamento construido pelo ativismo dos pais, cresceu
em oposicdo ao discurso psicanalitico no Brasil e, suportado no discurso da teoria
comportamental, como se observa no depoimento da fundadora da AMA:

As nossas maiores preocupagdes desde a fundagdo da AMA foram
desenvolver o conhecimento sobre o autismo no pais e abrir oportunidades
de desenvolvimento para criangas com autismo de qualquer nivel financeiro,
raca e orientacdo politica ou religiosa. Mas uma profunda angustia nos
perseguia a todos, sempre que pensavamos em nossos filhos como pessoas
adultas. Passamos entdo a procurar desesperadamente literatura que nos
esclarecesse sobre as dificuldades de nossos filhos e principalmente sobre
possibilidades de ajuda-los. Ainda me lembro da minha primeira leitura sobre
0 assunto quando comecei a 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 reuniées
e nos trouxe conforto e orientacao (AMA, 2013, p. 22).

A experiéncia negativa tem sua origem na interpretacé@o psicanalitica do autismo na
década de 1940 e 1960 como uma perturbagéo afetiva, cujo agente desencadeador era o
mau relacionamento mae-filho, que inseriu as maes no centro do debate sobre o tema sob
a rubrica do negativo (LOPES, 2020). A resposta dada a essa “acusagédo” foi o ativismo
individual e coletivo, por meio de associagdes, utilizando a midia e aimprensa para publicizar
experiéncias e cobrar formas de intervengao, capacitagéo e politicas publicas para pessoas
com TEA, privilegiando terapias comportamentais (ABA) - atualmente principal pleito dos

9 Em “O circuito dos afetos - Corpos politicos, desamparo e o fim do individuo” (2015), Vladimir Safatle elabora uma
teoria politica que pensa os caminhos da afirmagao do desamparo, para tanto, parte de uma reflexdo acerca da natu-
reza dos vinculos sociais e da insisténcia de que as sociedades nao sédo simplesmente circuitos de circulagao de bens,
riquezas e de produgdo. Isso significa que as questbes vinculadas a uma teoria da justica ndo devem simplesmente ser
direcionadas a uma reflexdo pontual sobre problemas de distribuicao e de redistribui¢céo de riqgueza - embora esses pro-
blemas tenham a sua relevancia. Mas ndo sendo um mero circuito de bens e de riquezas - de objetos -, as sociedades
sdo, antes de mais nada um circuito de afetos. Isso significa que as sociedades tém, na sua circulacéo de afetos, a base
da constituigao dos vinculos sociais. Somos sujeitos que entram nos vinculos sociais corporificados - isso significa que
nés nos deixamos afetar de certas formas, nés evitamos ser afetados de certas formas. Eu diria que quem controla os
modos de afeccéo controla a visibilidade e a urgéncia dos fatos politicos.
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movimentos sociais, em todas as esferas da Saude.

Ha avancos compreensivos no campo da psicanalise como aponta Jean-Claude.
Maleval. Desde 1975, o autismo deixou de ser interpretado como uma forma de psicose
ou de esquizofrenia, caminhando assim, para uma concep¢ao do autismo como autismo:

O ponto fundamental que leva a retirada o autismo do campo das psicoses
reside num fato clinico capital, muito frequentemente apagado dos capitulos
dos manuais de psiquiatria: a existéncia de uma estrutura psicética
independente dos enquadres clinicos. Uma esquizofrenia pode evoluir para
uma paranoia, pode cair num estado melancdélico, fazer um episédio maniaco,
apresentar novamente um delirio paranoico e terminar por elaborar um
apaziguamento parafrénico. O caso clinico mais estudado pelos psicanalistas,
o do Presidente Schreber, é particularmente demonstrativo da multiplicidade
de quadros clinicos compativeis com a estrutura psicética. Nao ha nada disso
no autismo. Nada comparavel com a emergéncia de postulados passionais.
O autismo evolui da sindrome de Kanner a sindrome de Asperger (MALEVAL,
2015, p.12).

Segundo Jean-Claude Maleval, mesmo diante de novas formas de interpretaticéo e
concepgdes do autismo a psicanalise se mantém pouco absorvivel pelas politicas publicas
e pelos movimentos sociais de pais, que concebem a psique apenas em termos de
“desordem” e “disfuncéo” e acusam o modelo psicanalitico de “ineficaz”; impossibilitando
assim o debate e, portanto, o “[...] lugar para enfrentar o sintoma psicanalista” (MALEVAL,
2016, n.p.). Segundo Marie-Jean Sauret (2008, p.165 apud FURTADO, 2011, p.170) a
rivalidade entre campos de saber se coloca, ndo somente em forgas ideoldgicas, mas em
forgas fantasisticas que sustentam o discurso perverso e ressentido do “mal” que a teoria
freudiana teria feito aos pais. Entretanto, ao invés de reconhecer a falta de saber sobre o
autismo, produzem a mistica, o fetiche de uma “genética” do autismo, ao mesmo tempo
em que deixam de reconhecer a importancia da escuta da pessoa autista e o principio do
trabalho psicanalitico que trabalha com a singularidade dos individuos. Assim, constréi-se
a identidade de um autismo que esta na fantasia dos pais, conforme descri¢gdo a seguir:

Ademais, despreza-se que grande parte dos autistas que chegam a clinica
psicanalitica — como na anélise de criangas também acontece — falam e séo
falados por seus pais. Ora, ndo é dificil entender que o autismo considerado
no dispositivo analitico (ou o sintoma de qualquer crianga) corresponde ao
que esta na fantasia desses pais € é efeito da subjetividade deles (FURTADO,
2011, p.171).

O sujeito pela qual a psicanalise teoriza ndo € o mesmo que o tomado pelos outros
saberes. E, em termos objetivos, para o ativismo de pais a psicanalise ndo fornece o suporte
de adequacgédo as demandas, principalmente aos autistas de suporte trés e dois. Além
disso, sua orientacdo se apresenta de forma “fenomenoldgica” de tal maneira a ndo balizar
resultados esperados. Diferente da terapia comportamental, que nos EUA, estrutura-se no
préprio dispositivo regulatorio das Politicas Publicas, que diferente do Brasil, encontram-

se no campo da Educacédo e ndo no campo da Salude como no Brasil. Outro elemento de
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diferenciacdo é que a liberacéo financeira é voltada para o atendimento contingencial das
necessidades das pessoas com autismo e 0s progressos ou avangos desejados, analisados
dentro de critérios avaliativos protocolares. Conforme pode ser observado no dispositivo
legislativo americano abaixo:

a. Trata-se de uma legislacdo de contingéncia, ou seja, a liberagcédo de
verbas para o atendimento é contingente a certas caracteristicas do mesmo
e objetivos individuais. A prestacédo de contas - ou avaliagdo dos resultados
- é parte dessa contingéncia. Ou seja, a instituicdo que recebe dinheiro para
prestar atendimento, tem que indicar de que forma essa verba resultou ou nao
nas mudancas desejadas para a vida daquele individuo. Tem, portanto, que
indicar quais sdo as mudancas desejadas.

b. A verba, de um modo geral, € liberada para o individuo com necessidades
especiais, para aspectos especificos do servicos que serdo prestados e nao
para a instituicao prestadora de servicos. Em outras palavras, os servi¢cos
prestados a cada um, bem como o custo dos mesmos - variam de acordo
com as necessidades individuais. Por exemplo, se uma crianca apresenta
déficits significativos, junto com altas taxas de comportamentos de risco (e.g.
auto e heteroagresséo), € provavel que o atendimento adequado para esta
crianca desenvolva um nivel mais alto de supervisdo e especializagdo. Talvez
ela precise de monitoramento individualizado durante todas as horas do dia
e da noite. Nem toda crianca ou adulto com necessidades especiais, porém,
precisa deste nivel de servico. Outros individuos, com comprometimentos
menores (ou simplesmente diferentes), podem se beneficiar de um pacote de
intervencdo menos abrangente ou custoso. A sensibilidade a essas diferencas
individuais, e aos custos que elas acarretam, é essencial para a distribuigdo
equilibrada do or¢amento publico, de modo a atender adequadamente tanto
aguele que precisa de muitos servigos especializados quanto aquele que
precisa de pouco. Organizar o trabalho na base do “individuo médio”, do
“custo médio” é tolice, pois esse individuo simplesmente nédo existe (AMA,
2013, p. 75-76).

O modelo americano tem forte influéncia no ativismo de pais e associagbes de
pessoas com TEA no Brasil e pela forma como estrutura-se a intervencéo terapéutica,
a partir de um processo adaptativo do sujeito ao meio e da modelagem comportamental
em detrimento, as vezes dos aspectos subjetivos é que se cria toda ordem de disputas
e conflitos em torno da Politica Nacional para Pessoas com TEA. Por isso, ao utilizar o
conceito de campo, fiz a opgéo por uma metodologia ativa e sistematica, que rompe com a
passividade empirista e reducionista; ao mesmo tempo em que afirma o carater relacional
da realidade social, cuja dificuldade é a apreensdo dos “[...] espago sociais de outra forma
que nao seja a de distribuicao de propriedades entre individuos” (BOURDIEU, WACQUANT
2005, p.29).

4.2 Por um novo devir....

A construgéo estrategicamente fragmentada até aqui, visou mostrar o campo de
disputas que constitui a formulagcéo e implementacéo da Politica de Protegcdo a Pessoa
com TEA e, como o ativismo materno em torno do autismo, mesmo fazendo parte de
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uma zona de vulnerabilidade, que historicamente foi alijada ao espacgo da caridade e do
assistencialismo, assume um protagonismo inédito, aqui interpretado como opg¢éo pela
maternagem, enquanto politica de afeto e cuidado.

Segundo Vladimir Safatle (2016), afetos circulam entre n6s e muitos deles sédo
usados como instrumentos politicos para gerar determinados efeitos sociais, isto porque, a
politica é antes de tudo, uma questao sobre como somos afetados, ou seja, o que sentimos
ouU 0 que ndo sentimos, 0 que vemos e 0 que ndo vemos. Por isso, o fundamental do
poder, € como organizar o campo do que é visivel, do que é sensivel. E nesse sentido,
que o corpo materno, nesta interpretacdo da entrada do autismo na esfera da protecéo
social, se tornou vetor de poder, por meio do qual o direcionamento de for¢ca pode ser
revertido, pois foram as manifestacbes publicas em assembleias, a promocéo de eventos
como sessOes de cinemas sé para autistas, passeadas no dia do autismo. Retirando seus
filhos do isolamento social imposto e implicando a sociedade em exposigcédo deliberada
da visédo do corpo materno junto ao corpo Autistico, em uma imagem que denunciava a
violéncia politica do Estado e a0 mesmo tempo que construia a resisténcia e a luta pelos
direitos da pessoa com TEA.

Assim, podemos afirmar que ndo sdo apenas as necessidades que nos movimentam,
diriamos que agimos como agimos em consequéncia de uma instauracdo de afetos, que
circulam e nos moldam num processo econémico que se canaliza no corpo, que lhe da um
curso. Enquanto formos afetados da mesma maneira, agiremos e repetiremos sempre as
mesmas coisas. S6 é possivel ter outra experiéncia da vida social se formos afetados de
outras formas, como uma familia, uma méae é afetado pelo diagnéstico de autismo e como
sua vida precisa mudar a partir disso. E, para que haja compreensdo dessa instancia,
apresentamos o texto a seguir de autoria desconhecida que reflete como os cuidadores,
mas principalmente, as maes séo afetas pelo autismo e como esse afeto promove as lutas.

O Autista atras da porta

Boa tarde, Marcia! Oi Jodo Pedro, vamos |a? Hoje a tia vai fazer uma
brincadeira superlegal!” porta é fechada. A sessdo do Pedro com a T.0O.
comegca. Marcia é a mée do autista na recep¢éo da clinica, Pedro é a crianca
autista dentro da sala.

Dentro do consultério a terapeuta trabalha com o Pedro. Os jogos, os desafios,
muita coisa a aprender. Esse é o autismo & dentro. Do outro lado da porta a
Méarcia abre a revista Caras e passa as paginas sem ler um paragrafo sequer.
Seu pensamento esta dentro da sala. Seu pensamento esta no futuro incerto
do Pedro. Esse é o autismo do outro lado da porta. Esse é o autismo sem
atendimento.

Quantas vezes ali do outro lado da porta a Marcia chorou? Quantas vezes ela
pensou: como vou pagar a terapia deste més? Sera que meus outros filhos ja
fizeram o dever de casa hoje? Serd que o Pedro algum dia fard um dever de
casa? Sera que o Pedro vai dormir hoje a noite? Se ele dormisse... seria bom
ter esse tempo com meu marido.

Politicas publicas para ciéncia, tecnologia e inovagao Capitulo 3 “



Mas o dia seguinte vem e as forgas da Marcia se renovam no sorriso do Pedro.
Essa € a sua terapia...vé-lo sorrir!

Marcia precisa ser forte, ela sabe. A sociedade ndo perdoa as birras do Pedro.
O marido nédo perdoa a bagunca da casa. A vizinha de baixo ndo perdoa o
barulho das passadas firmes do Pedro no meio da madrugada. A sogra nao
perdoa porque os “genes defeituosos” ndo vieram da familia dela. A amiga
de infancia da Marcia ndo perdoa porque a Marcia precisa sempre desligar
o telefone quando a conversa est4 ficando boa. MARCIA, A IMPERDOAVEL!

Tem Marcia que chora, tem Marcia que ri pra ndo chorar. Tem Marcia que
ama o Pedro, tem Marcia que ama a Gabriela, tem Marcia que ama o Lucas,
tem Marcia que ama a Stella. Tem Marcia pra tudo. Tem Marcia pra dieta,
tem Marcia pra Sonrise. Tem Marcia no workshop da ABA, tem Marcia no
protesto da Esplanada. Tem Marcia que tem um Pedro, mas nao foi ela quem
0 pariu. Tem Marcia que ninguém sabe, ninguém viu! Tem Marcia com o filho
encarcerado, tem Marcia com o filho incluido. Tem Marcia que o filho esta num
ambiente escolar fingido. Finge que aceita, finge que inclui, finge que aplica.
E a Marcia ndo suporta mais fingir que acredita.

Tem Pedro de tudo quanto € jeito, Pedro grave, Pedro leve. Pedro que danca,
Pedro que representa. Tem Pedro que poderia aprender, mas ele ndo senta.

Méarcia que largou a carreira profissional. Marcia que trabalha com a cabeca
|& no Pedro! Tem mil realidades da Marcia. Tem mil realidades do Pedro.

Marcia é vocé, Marcia sou eu.

Que precisa da manicure e da massagem que te cure. Que precisa desabafar
e se cuidar. Méarcias que precisam de condi¢Oes pra trabalhar.

Méarcia é missdo que ndo acaba. Marcia trava a batalha diaria e a vence
todos os dias, pois todo dia é dia de vencer. Pedro é a crianga diferente.
Pedro é muito além da gente. Pedro é muita areia pro caminhdozinho dessa
sociedade. Pedro ¢ arretado, Pedro € barbaridade!

Pedro ndo precisa de pena. Pedro precisa da ciéncia a seu favor. Pedro ndo
precisa ser contido e sim que encontrem a origem de sua dor.

Levanta a cabeca Marcia, mesmo que ninguém venha a te cuidar. Acorda
Mércia... acorda que a irmandade é azul e tem quem queira te abracar.

O autismo do lado de cé da porta € bem dificil de levar. Mas vocé ndo pode
parar, na fé, na for¢a e no sorriso do teu Pedro...

Sorria Méarcia, sorria!

(Essa é uma histéria “ficticia”, qualquer semelhanga entre nomes e fatos tera
sido mera coincidéncial).

Fonte: Disponivel em: < http://www.casadaptada.com.br/2017/07/mae-o-
autismo-do-outro-lado-da-porta/>. Acessado em 20 de Jun. 2018.

E possivel no texto observar toda ordem de colonizagdo de saberes presentes
no cotidiano da vida das Marcias e o0 movimento afetivo que no fim se faz a partir das,

por elas denominadas, irmandades azuis, pois diferente de outras sindromes o autismo
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ndo € pensando como individual, mas coletivo. E nesse movimento pendular que nasce
como politica de afeto e vai sendo agenciada pelos grupos de disputas e transforma-se
em lutas por Politicas Publicas de Saude para pessoas com TEA e que no seu desenho
vai produzindo bioidentidades e biosociabilidades, entretanto, muitas vezes ignorando
as estruturas de dominacao e disputa pelo monopo6lio do campo, uma vez que estamos
trabalhando com a atuagcdo de um poder simbdlico, caracterizado por Pierre Bourdieu
(2002, p. 14) pela enunciacéo de fazer ver e fazer crer, pelo equivalente magico que
permite obter o equivalente daquilo que é produzido pela forga (fisica e econémica), gracas
ao efeito especifico de mobilizacdo, que se exercer exatamente por ser reconhecido, ou
seja ignorado.

Mas que também, é possivel interpretar como sendo anunciada como um devir pelo
ativismo materno, que precisa ser compreendida por essa relacdo de simbiose, pois a
primeira forma como somos inseridos na vida social, é sob a condicdo de dependéncia. E,
€ por esse motivo, que os cuidadores ndo apenas proporcionam suporte para os outros,
mas requerem suas proprias condicdes de suporte (0 que significa condigbes visiveis de
trabalho e descanso, habitagdo e assisténcia médica). Por isso, a insercdo do autismo ao
equivalente a condicdo de deficiéncia, estruturado em nivel de suporte (ja descrito aqui),
imp&e a concepg¢ao e a construgdo de um novo modelo de politica de protecéo social.

51 CONSIDERAGOES:

As consideragdes expostas até aqui, sdo importantes porque segundo Sonia Fleury
e Assis Ouverney (2012, n.p.), toda politica de satude imprime um impulso de ressignificacéo
da relagdes sociais, uma vez que, 0s projetos que orientam a politica sdo fundamentados
em concepgdes valorativas, que impulsionam um processo de apropriagdo, redefinicao
de novos significados sociais, quanto gera novos conceitos e formas de percepcbes
socioculturais que produzem impactos reais. Isto é possivel porque as formas de organizagédo
do processo decisorio da politica de saude, bem como seus critérios de acesso aos bens
correspondentes, fundamentam concepgdes de cidadania e de sujeitos. Assim, ao expor
as interfaces da batalha do autismo a partir da sua entrada no Sistema de Protecdo Social,
a partir da consideracdo da assimilacdo, contraposicéo e/ou compatibilizacdo de diferentes
projetos sociais, fizemos um esfor¢o de apresenta-los a partir dos sujeitos do campo que
constroem projetos que se integram nessa politica e que criam modelos biopoliticos de
cidadania. Interpretamos que o autismo, se transforma em um modelo paradigmatico
para a questdo da Politica de Protegdo Social na esfera da Saude, na medida em que é
necessario se pensar a questao da deficiéncia de forma relacional e simbibtica em alguns
casos, quando o suporte funcional dessa pessoa passa a ser o corpo materno, que precisa
ser reconhecido pela esfera de protegcdo como fez a Argentina.
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