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Resumo: A aprovagdo da Lei n® 12.764, que reconhece os autistas como pessoas com defi-
ciéncia para todos os efeitos legais, marca também a alianca dos familiares de autistas com
um movimento social e politico mais amplo, o0 movimento das pessoas com deficiéncia. En-
tretanto, o caso do autismo e o de pessoas com deficiéncia intelectual grave impdem enormes
desafios a esse modelo de ativismo. Este artigo discute a construgdo do autista como sujeito
social e politico a partir da observacido das diferentes formas de interagdo entre autistas e
pais/cuidadores, com especial atengao aos usos do corpo nessas interagdes. Para tal, examino
dois casos paradigmadticos, observados no trabalho de campo, e proponho que as diferentes
dindmicas relacionais que se estabelecem entre pais/cuidadores e autistas sinalizam diferentes
estratégias de ativismo e de construgao do sujeito autista.

Palavras-chave: autismo; deficiéncia; corporeidade; ativismo

“Nothing about us, without us”? The body in the construction
of people with autism as social and political subjects

Abstract: The approval of Brazilian federal law 12.764, which recognizes people with autism
as persons with a disability for all legal purposes, also points to the alliance between parents
of autistic people and the larger political movement of people with disabilities. However, au-
tism and severe intellectual disabilities pose great challenges to this model of activism. This
article discusses the construction of autistic people as political and social subjects, based on
observations of the different forms of interaction between people with autism and parents/
caregivers, with special attention to the uses of the body. Examining two paradigmatic cases,
observed during fieldwork, I argue that the different relational dynamics established between
parents/caregivers and autistic people index different strategies of activism and of construc-
tion of the autistic subject.

Key words: autism; disability; embodiment; activism

¢»Nada sobre nosotros, sin nosotros»? El cuerpo en la
construccién del autista como sujeto social y politico.

Resumen: La aprobacién de la Ley Nro. 12764, que reconoce los autistas como sujetos con
discapacidad para todos los efectos legales, marca también la alianza de los familiares de
autistas con un movimiento social mas amplio: el movimiento de las personas con discapaci-
dad. Sin embargo, tanto el autismo como otros casos de deficiencia intelectual grave imponen
enormes desafios para este modelo de activismo. El presente articulo discute la construccion
de la persona con autismo como sujeto social y politico sobre la base de observaciones de di-
ferentes formas de interaccion entre autistas y padres/cuidadores, con especial atencion en los
usos del cuerpo en las interacciones. Con este propdsito, examino dos casos paradigmaticos
durante recogidos a través de trabajo de campo y propongo que las diferentes dinamicas rela-
cionales que se establecen entre padres/cuidadores e autistas indexan diferentes estrategias de
activismo y de construccion del sujeto autista.

Palabras clave: autismo; discapacidad; corporidad; activismo
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“Nada sobre nds, sem nés”?

O corpo na construcao do autista como sujeito social e politico Introducao

A aprovagao da Lei n° 12.764, em dezembro de 2012, também conhecida
como Lei Berenice Piana ou Lei do Autismo, representou uma vitoria do ativismo
politico de familiares de autistas por todo o Brasil. A lei, que reconhece os autistas
como pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais, marca também a alian-
¢a dos familiares de autistas com um movimento social e politico mais amplo e ja
consolidado no Brasil, 0 movimento das pessoas com deficiéncia.

O que hoje se entende por autismo designa um grupo heterogéneo de pessoas,
com tipos e graus de dificuldade bastante variados. A ultima edicio do DSM-V,
um dos mais importantes manuais diagnosticos no campo da psiquiatria, agrupa
essas pessoas sob a categoria “guarda-chuva” de transtornos do espectro autista.
O mesmo manual descreve a heterogeneidade presente nesse grupo a partir de dois
eixos de sintomas relacionados — déficits na comunicacdo e na interacdo social e
comportamentos restritivos e repetitivos. Tais conjuntos de sintomas sao por sua
vez mensurados em fungao de trés niveis de severidade: o nivel 1 indica a necessida-
de de suporte; o nivel 2, de suporte substancial, e o nivel 3, de suporte muito subs-
tancial. Entretanto, embora o manual descreva detalhadamente os diferentes tipos
de déficits e dificuldades inerentes a esses transtornos, nao ha qualquer discussio
sobre o que seria esse suporte e que tipo de beneficio ele ofereceria a pessoa autista.

Se, na esfera das deficiéncias fisicas, a no¢do de suporte materializa-se em
objetos (tais como proteses mecanicas, cadeiras de rodas, bengalas etc.), ou acomo-
dacdes no ambiente fisico (tais como rampas de acesso, tradutores de libras etc.),
no autismo ela sugere a agéncia e a ingeréncia de sujeitos humanos. Afinal, os prin-
cipais “déficits” atribuidos ao autismo situam-se no ambito das relagbes com ou-
tros sujeitos humanos e das regras sociais que regem tais relagdes. Por outro lado,
seria ingénuo supor que tais relagdes e regras sociais se desenrolam unicamente na
esfera supostamente desencarnada da agéncia humana. A comunicacdo e a inte-
ragdo humana dependem da materialidade dos corpos que articulam enunciados
significativos, e também de objetos que estendem o potencial de relacio e interacio
desses corpos para além do aqui e agora. Objetos como telefone, computador, ou
mesmo cartas e bilhetes, entre outros, também participam nesses processos de in-
teracdo e comunicacao.

Neste trabalho, proponho uma reflexao acerca do corpo como recurso semio-
tico potencialmente capaz de dar “voz” aos autistas. Focarei na dimensao politica
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dos usos do corpo no processo de comunicagido e interaciao entre autistas e seus
pais/cuidadores e a sociedade mais ampla. Para tal, recorro aos dados etnograficos
de uma pesquisa que venho desenvolvendo desde 2012, e discuto a construgao do
autista como sujeito social e politico a partir de dois exemplos observados ao longo
do trabalho de campo. Interessa-me aqui explorar como o corpo pode comunicar
reivindicacdes politicas, ou mesmo estender-se para além de um tnico individuo
em sua materialidade biolégica, e comunicar inteng¢des, preferéncias e desejos que
de outra forma permaneceriam ininteligiveis. Embora um dos exemplos de uso do
corpo como recurso semiotico nao provenha de um contexto explicitamente politi-
co, seu papel como prética de inclusdo social e politica ndo pode ser subestimado.
E importante notar também que, nos dois casos, refiro-me a autistas cujo nivel de
severidade esta entre 2 e 3 na classificagao do DSM-V, ou seja, cuja necessidade de
“suporte” € significativa. Mas, antes de entrar nos relatos etnograficos que exem-
plificam essa discussao, € preciso situar um pouco melhor o autismo no movimen-
to de ativismo das pessoas com deficiéncia, explicitando os dilemas éticos que se
colocam nesse caso.

Ativismo, cidadania e deficiéncia

O lema “nada sobre nés, sem nds”, que vem sendo adotado por militantes do
movimento das pessoas com deficiéncia internacionalmente desde os anos 1970,
resume algumas das motivacoes basicas do ativismo politico desse grupo de pesso-
as. Reivindicam-se ndo apenas direitos e beneficios no ambito social, mas, acima
de tudo, o reconhecimento das pessoas com deficiéncia como sujeitos livres e au-
tonomos, capazes de se posicionar e participar na tomada de decisdes em distintas
esferas sociais sem a interferéncia de terceiros. Tais demandas seguem o modelo
articulado por outros movimentos sociais que surgiram mais ou menos na mesma
época. Compostos por populacdes historicamente excluidas, tais como mulheres,
negros e gays e lésbicas, esses movimentos reivindicam que a “pratica do liberalis-
mo seja coerente com seus principios de liberdade e igualdade universal” (Kittay,
2001: 559), ou seja, que todos os sujeitos tenham de fato a oportunidade de serem
igualmente ouvidos e reconhecidos na esfera politica e social. Mas mesmo que
esses movimentos tenham questionado a inclusdo e o reconhecimento de grupos
minoritarios dentro das praticas liberais, ndo chegaram a questionar a nocdo de
pessoa subjacente ao modelo liberal de participacdo politica, qual seja, a de um su-
jeito independente, racional, autossuficiente e, acima de tudo, capaz de falar por si.

O American with Disabilities Act (ADA), por exemplo, instituido em 1990
nos Estados Unidos, é uma afirmacdo da necessidade de reconhecimento da cida-
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dania e da justi¢a que é devida a todas as pessoas com deficiéncia (Kittay, 2001).
Entretanto, ele apenas torna ilegal a discriminacdo contra essas pessoas, estipu-
lando que nao sejam criados obstaculos a participa¢do social e politica de um
individuo com deficiéncia, sem de fato estabelecer os termos para a afirmacgio do
proprio status moral de pessoa e cidadao desses individuos.

O caso do autismo, assim como o de pessoas com deficiéncia intelectual grave
em geral, torna esta questao particularmente evidente, colocando enormes desafios
a esse modelo de ativismo. Esse tipo de desafio tem levado pais de pessoas com de-
ficiéncia intelectual grave, como Eva Kittay e Licia Carlson, a criticar o fato de que
a dignidade humana e o status de pessoa estejam invariavelmente condicionados
ao exercicio da racionalidade e da autonomia. Kittay e Carlson (2010) trazem essa
discussdo para o campo da filosofia, examinando a relagao entre faculdades cogni-
tivas e o status moral de pessoa no mundo ocidental. Kittay observa, por exemplo,
que o conceito de cidadania em Aristoteles, de sujeito moral em Kant, e a propria
defini¢dao de pessoa segundo John Locke estiao assentados na capacidade racional
(2001: 563). Este ultimo define pessoa como “um ser inteligente e pensante, dotado
de razdo e reflexdo, e que pode conhecer a si mesmo como a mesma coisa pensante,
em diferentes tempos e lugares” (1987: 1.27.11 apud Kittay, 2001).

Kittay (2001) ressalta também o papel crucial dos cuidadores na manutengdo
das necessidades mais basicas de pessoas com deficiéncia intelectual grave, e defen-
de um modelo de justica ndo centrado em individuos singulares. Segundo ela, ao
ndo reconhecer as pessoas com deficiéncia intelectual grave como cidadios plenos
e merecedores de valor, o atual modelo de justica também nega valor e cidadania
aqueles que se dedicam ao cuidado dessas pessoas. Prova disso é que, quando o
cuidado se configura como trabalho, é geralmente mal remunerado. E mesmo que
a criacdo de uma crianca com deficiéncia imponha pesadas demandas de cuidado
aos familiares, estes tltimos nao sido alvos das lutas por politicas compensatorias.
Em fungio disso, Kittay (2001) postula que a defesa dos direitos de pessoas com
deficiéncias intelectuais severas é simultaneamente a defesa dos direitos de seus
cuidadores, de forma que a atengdo deve estar voltada para a ética do cuidado que
se constroi nessa relagdo.

Embora o autismo nao se caracterize primordialmente pelo déficit intelectual,
mas justamente por um déficit relacional, as ponderacbes de Carlson e Kittay se
aplicam igualmente aos autistas e seus familiares. Nao s6 porque o déficit intelectu-
al é uma comorbidade comum em diagnédsticos de autismo, mas também porque as
vidas de autistas, especialmente na infancia, e de seus familiares/cuidadores estao
intimamente entrelagadas. O movimento de ativismo por parte de pessoas cujo au-
tismo € de baixa severidade (ou de grau leve) vem crescendo nos ultimos anos, mas é
o ativismo dos pais que, especialmente no Brasil, tem maior projecdo e visibilidade.
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Quando, no segundo semestre de 2012, comecei a acompanhar todo e qual-
quer evento publico relacionado ao autismo, o protagonismo dos pais na luta pelos
direitos dos autistas ficou rapidamente evidente. Na época, a Lei Berenice Piana
estava prestes a ser aprovada, e o debate sobre o modelo de assisténcia ao autis-
mo dentro do SUS mobilizava tanto os pais ativistas quanto profissionais da rede
publica de saide mental. No periodo subsequente a aprovagdo da lei, compare-
ci a diversas audiéncias publicas, foruns e reunides para a discussdo de politicas
publicas relacionadas ao autismo, a saude mental e/ou a deficiéncia, organizadas
tanto por 6rgaos publicos na area de saude e educagdo quanto por grupos de pais
que lutavam pelos direitos de seus filhos autistas. Participei também de eventos
de carater mais pedagogico, cujo objetivo principal era a conscientizacao dos pais
com filhos recém-diagnosticados e do publico em geral a respeito do autismo. Das
quatro audiéncias publicas as quais compareci na Assembleia Legislativa do Rio
de Janeiro (Alerj), somente uma delas se propunha a debater questdes relativas a
autistas adultos, e mesmo assim nao contou com a presen¢a de um Gnico autista
adulto para falar em seu nome. Em um unico evento, organizado por pais de autis-
tas num saldo de um hotel, pude ouvir o depoimento de dois autistas, um adulto e
um adolescente. Eram autistas de grau leve, e sua participagao resumiu-se a parti-
lha de experiéncias pessoais.

De uma forma geral, pais falavam em nome de seus filhos. Em nome de seus
filhos, pediam a implementacdo dos direitos garantidos na Lei Berenice Piana,
mais especificamente a criacdo de centros especializados de tratamento para o
autismo. Embora o tema da inclusdo escolar também mobilize o ativismo desses
pais, a discussdo acerca do tratamento especializado vem provocando uma imensa
controvérsia com profissionais da rede publica de saude mental, especialmente no
estado do Rio de Janeiro. Ndo é meu objetivo aqui mapear em detalhes as diver-
géncias entre esses dois grupos (a esse respeito, ver Rios & Costa, 2015; Rios et al.,
2015; e Ortega et al., 2016), mas em linhas gerais pode-se dizer que, enquanto os
pais ativistas veem no tratamento especializado o tnico caminho para a inclusio
do autista na vida social e politica, os profissionais de saide mental defendem um
modelo de tratamento nao centrado em diagndsticos especificos, mas no sofrimen-
to mental, entendido de uma forma mais ampla como experiéncia socialmente si-
tuada. Assim, os testemunhos e as reivindicagdes dos pais ativistas organizavam-se
invariavelmente em torno de narrativas que igualam falta de tratamento especia-
lizado para autismo a exclusdo social e a falta de tratamento de uma forma geral,
desqualificando com isso o trabalho feito nos centros de referéncia na rede publica
de saide mental, os CAPS e CAPSi (Centro de Atencao Psicossocial e Centro de
Atencdo Psicossocial Infanto-juvenil, respectivamente).
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Falando por meio do corpo

E dentro desse debate que podemos contextualizar o primeiro exemplo que
gostaria de discutir aqui. A observagao foi feita em uma das audiéncias publicas das
quais participei na Alerj. A audiéncia, convocada pela Comissao da Pessoa com De-
ficiéncia na Alerj e presidida pelo deputado estadual Marcio Pacheco, tinha como
tema “Autismo: Desafios e Prioridades”. Ja na abertura do evento, o citado depu-
tado fez questdao de excluir o autismo da categoria de “doencga mental”, afirmando
que se trata de uma “deficiéncia intelectual”, e justificando com isso a relevancia de
se discutir o tema no Ambito da Comissao das Pessoas com Deficiéncia. Ainda que o
autismo nao configure de fato uma deficiéncia intelectual, e sim psicossocial, segun-
do as classificagoes oficiais (Sassaki, 2013), a distingao feita pelo deputado, mesmo
que imprecisa, marca uma tendéncia geral no movimento de pais ativistas de afastar
o autismo da al¢ada e da responsabilidade da Rede de Atencao Psicossocial (RAP).

O deputado concluiu sua fala inicial dizendo que, por ser uma deficiéncia que
“precisa sim de politica publica, n6s nos animamos muito em trazer esse tema a
esta Casa, que vem discutindo ha muitos anos a politica publica para as familias
que militam e lutam para que a politica publica dé melhor qualidade de vida para
crianga, jovem e adulto autista” (Comissao da Pessoa com Deficiéncia, 2015: 2).
Nota-se ja neste comentario o protagonismo dos familiares na militancia pela ga-
rantia dos direitos constitucionais das pessoas com autismo. Segundo Pacheco, a
politica publica é para as familias que militam, ainda que seu objetivo final seja
dar uma melhor “qualidade de vida” para o autista.

A audiéncia se iniciou com o depoimento de dois profissionais que trabalham
com autismo, um professor da area de educacdo especial e uma psicologa espe-
cializada em terapia comportamental. Prosseguiu com o depoimento do defensor
publico responsavel por uma ac¢ido publica movida por uma associacao de pais
contra o Estado, por omissdo em cumprir os seus deveres basicos em relacao as
pessoas autistas. Em seguida, a palavra foi passada para Ulisses Costa, um pai de
autista, cuja militancia foi decisiva para a formulagido e a aprovagao da Lei Be-
renice Piana. Foi Ulisses também quem convenceu a presidente da associacao de
pais a entrar com a agao civil publica, o que ele ndo poderia fazer sozinho, como
pessoa fisica. Em sua fala, Ulisses narra essa historia e toda a sua trajetoria de
militancia pela causa do autismo (essa historia também esta publicada em livro;
ver Costa, 2013). Em sua luta incansavel, Ulisses esta por tras de outras iniciati-
vas no campo do ativismo, tais como a ilumina¢do do Cristo Redentor com cor
azul anualmente no dia 2 de abril (Dia Mundial de Conscientizacao do Autismo).
Foi também ele quem convidou os profissionais para falar nessa audiéncia, assim
como mais trés maes de autistas para dar seu depoimento pessoal.
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O depoimento de familiares era parte importante ndo apenas das audiéncias
publicas as quais compareci, mas também nos eventos organizados pelos pais desti-
nados a conscientizacdo do publico e de outros pais. Como aponta Nunes (2014) em
uma excelente etnografia sobre a atuagio politica de grupos de pais de autistas no
Rio de Janeiro, a constru¢ao de uma identidade politica para esses pais passa pela
ressignificacdo e politizacdo de suas experiéncias como pais de autistas. De uma for-
ma geral, essa construcdo identitaria segue processos de aprendizado sobre leis e ins-
tancias publicas, assim como o uso de recursos dramaticos na apresentacdo pessoal,
semelhantes aos descritos por Vianna e Farias em seu artigo sobre o protagonismo e
a agao politica de maes de vitimas de violéncia policial (2011). Nesse caso, entretanto,
cabe destacar algumas dindmicas especificas do ativismo dos pais de autistas. Primei-
ro, ele tende a orbitar em torno de uma relacao proxima e de longo termo entre pais e
politicos, especialmente aqueles que constroem sua base eleitoral entre 0 movimento
das pessoas com deficiéncia. O deputado Marcio Pacheco é um deles, mas existem
outros, tanto em nivel estadual quanto federal de representagdo. Segundo Nunes, a
propria Berenice Piana, mae que da nome a Lei n° 12.764, fala pragmaticamente so-
bre como procurou sensibilizar senadores, deputados e ministros por meio do relato
dramatico de sua trajetoria como mae de autista (Nunes, 2014).

O apelo constante a emog¢do mediante histérias de forte conteido dramatico e
a influéncia histérica do modelo caritativo da filantropia religiosa no campo das de-
ficiéncias fazem com que a relacdo dos pais ativistas e as associacdes (em especial as
Associagoes de Pais e Amigos de Excepcionais [Apaes] e as Sociedades Pestalozzi)' com
estes politicos tenda a assumir um carater clientelista em muitos casos (Barros, 2003).
O clientelismo, como aponta Barros, remete a “expressdes de confusio e promiscui-
dade entre as esferas publica e privada”, e acaba por afetar “a dindmica das trocas es-
tabelecidas no nivel da participacdo cidada na sociedade civil organizada” (2003: 43).

Naio ha obviamente como generalizar tal tipo de relagcao para todo movimento de
ativismo politico dos pais de autistas, pois este movimento também vem contribuin-
do bastante para o fortalecimento identitirio dos autistas e para a mudanga desse
tipo de relacdo. Durante meu trabalho de campo, entretanto, tive a oportunidade de
acompanhar Inés, uma mae de autista e presidente de uma associagio de pais sobre a
qual falarei mais adiante, em um café da manha oferecido por um deputado bastante
ligado ao campo da deficiéncia, durante o segundo turno das ultimas elei¢oes para
governador do Rio de Janeiro. Embora minha acompanhante evitasse comparecer a

A Apae e a Sociedade Pestalozzi foram as primeiras, e durante muito tempo as unicas, insti-
tuigdes de assisténcia a deficiéncia intelectual no Brasil. Muitas crian¢as com autismo foram
e ainda sdo atendidas nesses locais, mas sdo minoria em relagdo as criancas com deficiéncias
intelectuais.
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esse tipo de evento, receber dinheiro do governo, ou mesmo envolver sua associacdo
com a imagem do deputado, observei que varios outros representantes de associacoes
ligadas a deficiéncia, em especial Apaes e Pestalozzis, estavam ali para garantir que
continuariam a receber financiamento publico caso o candidato a governador apoia-
do pelo deputado fosse eleito.

As maes presentes na audiéncia da Alerj, por sua vez, traziam historias de forte
conteudo dramatico, chegando a embargar suas vozes e chorar. Nio identifiquei nos
depoimentos dessas maes, em particular, nenhuma demanda mais articulada, ou um
conhecimento mais profundo sobre leis e politicas publicas, mas elas também nao es-
tavam ali para pedir favores pessoais. Seu objetivo parecia ser acima de tudo o de sen-
sibilizar a comissdo para a causa do autismo. Uma delas vinha com um texto escrito,
e parecia escolher bem as palavras enquanto enfatizava os aspectos mais dramaticos
de sua historia. Outra, que chamou a minha aten¢ao, trouxe seu filho autista de 34
anos. Ao contrario de uma terceira mae, que também trouxe seu filho autista adulto,
mas nao o exibiu diante da comissio, ela se apresentou e logo em seguida apresentou
o filho, que estava a seu lado: “Meu nome é Sonia Correia, esse aqui é meu filho, ele é
autista. O Tiago tem 34 anos” (Comissdao da Pessoa com Deficiéncia, 2015: 3). Sonia
comega com uma brevissima narrativa sobre os primeiros sintomas e o diagnostico, e
logo deixa claro sua profunda implicacdo na histéria do filho:

Tiago foi diagnosticado pelo Dr. Carlos Bacelar como autista. E ele tinha
uma avO muito presente, porque eu sou mae solteira. A avé dele era uma
made para ele. Mas, quando o Carlos Bacelar disse que autismo Freud expli-
cava, que era a rejeicao a mae pelo filho, eu perdi tudo. Ele simplesmente
foi um “Freud” na minha vida, desculpa o termo. Entido, queria dizer para
vocés que eu vivo com um saldrio minimo que o governo federal me da. O
meu filho nio teve condi¢ao nenhuma de ser tratado.

Quando vi o Mundo Azul fazendo os lacinhos, eu fiz os meus sozinha. Esse
ano cheguei a 3 mil lacinhos. Eu falei numa faculdade, por minha conta e
risco. Eu falei numa faculdade, eu conscientizei numa faculdade de Psicolo-
gia, de Fisioterapia, e em uma sala de Direito. Foi no R7, na Taquara, que
eles abriram a porta para mim.

Mas eu venho fazendo esse trabalho sozinha com o Tiago, e eu ganho esse
dinheiro todo porque 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 sala-
rio minimo. N3o, eu vivo do que me dao, 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 po-
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der cuidar do meu filho, porque sendo nio poderia cuidar do meu filho. Era
uma opg¢ao minha: ou eu cuidava dos meus dentes ou tratava do meu filho.

Ele esta com 34 anos, esta com esse grau de educagio, o Tiago nio fala, o
Tiago esta agora em um projeto, que eu gostaria imensamente que VOCEs
fossem ver, que vocés pudessem dar uma olhada nesse projeto, que é o
Praia para Todos, 1a na Barra da Tijuca, no Posto 3, onde o meu filho foi
aceito como em lugar nenhum ele tinha sido aceito, nem na minha prépria
igreja como evanggélica. Ele ndo tem nada que faca a socializa¢do dele. O
Tiago, se vocés virem, de trés anos para trds, vocés vao ver sé as fotos dele.
Agora, vocés vao ver, o Tiago ganhou area VIP no Campeonato Mundial
de Surf. Vocés vao 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 exata-
mente por isso. Porque, nesse periodo em que o Tiago ndo tem Praia para
Todos, o Tiago nao 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 6nibus
para cima e para baixo para o Tiago ser socializado. E ja fui duas vezes no
Pao de Acucar e duas vezes no Cristo Redentor, e tenho que pagar a entra-
da dele e mais a minha. Por que o 6nibus que é também administrado por
particular d4 a garantia de ele ir e vir? Por que eu fui a Ilha 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 igno-
rante e ache que o governo federal seja bonzinho para mim. N3o, ele nio é
bonzinho para mim. O governo federal ndo quer meu filho 14 internado. En-
tao, vamos dar um saldrio minimo para a mae do Tiago, e ela vai “se virar
nos 307, 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
servico para a irma dela para ter um pouco de dignidade. Eu ndo pude sair.

Aqui fica o meu desabafo. Aqui fica a demonstragdo do quanto eu me de-
diquei ao Tiago. O Tiago tem a denti¢dao dele completa. O Tiago tem uma
alimentagao diferenciada, porque o Tiago ndo teve tratamento para mas-
tigacdo. O Tiago ndo mastiga, s6 engole. O Tiago nio fala nada. O Tiago,
ele é isso aqui. Ele tem os momentos dele. Mas é tratado por psiquiatria.
Nio tem mais como voltar atrds com o Tiago. Ele tem 34 anos. Pensem o
que era isso 31 anos atrds: uma mae solteira, com um filho no braco e nio
tendo nada. Entao, que vocés possam estar realmente lutando. |[...]

Entdo, que vocés possam estar vendo realmente a situagdo das criancas que
agora ja nao vao pegar mais. O Tiago, nem no tranco mais ele vai pegar. Eu
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acho muito bonito, eu acho lindo, eu fago o meu trabalho, o meu trabalho
esta na internet, todo mundo vé, e fica aqui o meu agradecimento. Gostaria
imensamente que vocés soubessem que dia ap6s dia eu oro pedindo a Deus
a misericordia dele sobre a minha vida para que eu chore a ida do meu filho
e nao deixe o meu filho. Sou diferente do senhor sim, porque eu sei o que
eu passei, eu sei 0 que eu vivo. Muito obrigada.” (Comissao da Pessoa com
Deficiéncia, 2015: 3-4)

Seu depoimento esta transcrito na integra na ata dessa audiéncia e disponivel na
internet. Suas palavras, reproduzidas no extenso texto transcrito acima, complemen-
tam a cena que inicialmente chamou a minha atenc¢do. Enquanto ela falava em pé,
ele também em pé, ao seu lado, olhava para o vazio. Tiago estava ali como presenga
ausente, ndo sendo reconhecido como interlocutor e tampouco como testemunha ao
longo da audiéncia. Sonia falava dele como se ele ndo estivesse ali, o que é de fato uma
situagdo comum no campo do autismo. Conforme apontou, com uma sagacidade
admiravel, Carly Fleischmann, uma autista canadense que aprendeu a se comunicar
apenas depois de adulta: “Sabe quando as pessoas falam pelas costas das outras?
Comigo, elas falam na frente das minhas costas™? (2012: 125; tradugao livre). Ainda
que esta seja uma pratica quase automatica quando se estd na presenca de alguém
que ndo interage verbalmente, ha que se pesar também o contexto em que se fala e o
que se diz sobre o autista na sua presenca. Na audiéncia em questdo, certas falas de
Sonia incomodaram-me a principio, por exemplo: “O Tiago, nem no tranco mais ele
vai pegar”, ou mesmo, “O Tiago ndo fala nada. O Tiago, ele € isso aqui”.

Entretanto, é preciso examinar a fala de Sonia mais detidamente para entender o
que de fato esta em jogo ali. Afinal, Sonia nao fala somente sobre o filho, fala sobre-
tudo sobre si mesma. Esta la para dizer que faz sua parte, mesmo com a miséria que
o governo lhe da. Para dizer que ndo pode ir buscar sua dignidade porque teve que
cuidar do filho sozinha, sem fontes alternativas de renda. Assim, ela ndo fala apenas
em nome do filho, mas também por meio do filho. A corporeidade da presenca de
Tiago se constitui nesse momento como evidéncia de que ela faz o seu trabalho: “Aqui
fica 0 meu desabafo. Aqui fica a demonstracido do quanto eu me dediquei ao Tiago. O
Tiago tem a denti¢io dele completa™. Ela, por sua vez, teve que se “mutilar”, arrancar
os proprios dentes para poder cuidar do filho. Os dentes de Sonia e os dentes de Tiago
também contam uma histéria de sacrificio e dedicagao. A presenca muda de Tiago é
nesse caso mais do que a prova do sofrimento de sua mae na tentativa de sensibilizar
os membros da comissdo, ela é também sua reden¢ao diante dos outros, a prova de
que o autismo de seu filho nio resulta de sua rejeicdo como mae.

2 “You know how people talk behind people’s back? With me, they talk in front of my back”.
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Falando com o corpo

O outro caso a ser discutido refere-se a uma experiéncia vivida durante uma
parte do trabalho de campo em que o ativismo nao estava configurado de forma
explicita, mas da qual emergem praticas de inclusdo com enorme potencial social
e politico. Entre 2014 e 2015, acompanhei as atividades de uma associagio de pais
que oferece tratamento para criangas autistas e suas familias em um bairro de
baixa renda na cidade do Rio de Janeiro. Fiz também entrevistas semiestruturadas
com profissionais e pais ligados a associagao, focando em sua experiéncia e na
constru¢do de uma rede de expertise em torno do autismo.

A associagdo, que chamarei aqui de Circulo da Esperanga, existe desde o ano
2000, e resultou do encontro e da parceria entre uma fonoaudiéloga e uma mae de
autista, que chamarei aqui de Inés. Associagdes como esta vém se espalhando pelo
Brasil nos ultimos anos e seguem o modelo da Associacdo de Amigos dos Autistas
(AMA), fundada em 1983 na cidade de Sao Paulo. Assim como a AMA, o Circu-
lo da Esperanca articula uma rede de expertise em torno do autismo que tende a
borrar as fronteiras entre a expertise leiga dos pais e a expertise dos profissionais
(Eyal & Hart, 2010; Eyal et al., 2010, Chamak, 2008). O Circulo da Esperanga,
por exemplo, surgiu como um grupo de apoio para pais de autistas, sob o incen-
tivo dessa fonoaudidloga, que chamarei aqui de Maria. De inicio, quando havia
pouquissimas informacdes a respeito do autismo em portugués, Maria traduzia
material do inglés e compartilhava com os pais do grupo. A transformagao desse
pequeno e vacilante grupo em uma entidade prestadora de servigos psicoeduca-
cionais, que também oferece uma rede de apoio aos pais, deve-se em boa parte ao
esfor¢o e a incansavel dedica¢do de Maria e Inés.

Atualmente, eles contam com uma equipe que inclui profissionais da area de
psicologia, pedagogia, psicopedagogia e fonoaudiologia, e atendem a mais de 70
criangas e suas familias. O Circulo da Esperanca oferece hoje o que eles chamam
de um trabalho de “estimula¢do ao desenvolvimento” (em vez de “tratamento”)
para as criangas autistas, e um atendimento em grupos com uma psicoterapeuta
para os familiares. Além disso, os pais sdo estimulados a assumir a responsabi-
lidade pela continuidade da associagao, envolvendo-se tanto quanto possivel na
divulgacio de seu trabalho e na promogao de sua filosofia em relagdo ao autismo.

Embora a associagdo ndo tenha o perfil de movimento de militancia politica,
muitos de seus membros participam de manifestacdes publicas, féruns de debate,
e inclusive de audiéncias publicas. Ainda assim, Inés e Maria preferem manter a
associacao como um todo a margem de acordos com politicos e do financiamento
do governo. Ha varios motivos para isso, entre eles o fato de que, segundo Maria,
o financiamento publico implicaria uma imensa burocracia para um repasse finan-
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ceiro com o qual nem sempre se pode contar. Adicionalmente, um convénio com o
governo as obrigaria a tratar todos os tipos de deficiéncia, e ndo apenas o autismo.

Mas, acima de tudo, ha nessa postura um principio ético que eu vi explicitado
durante uma atividade mensal que eles chamam de “reuniao de acolhida”. Essa
reunido, que acontece no ultimo sabado de cada més, tem o intuito de apresentar
o trabalho do Circulo da Esperanga aos pais que chegam ali, seja em busca de
tratamento para seus filhos, ou de uma avalia¢ao fonoaudiologica feita por Maria.
Os pais que ja fazem parte da associagdo sdo estimulados a participar também
dessa reunido, compartilhando suas experiéncias com seus filhos e com a propria
associacdo. A apresentagao da associacdo € feita por Maria, e inclui um histérico
da fundacdo da associa¢do e uma introdugao a sua filosofia, o que eles chamam de
principios do Bem Viver com Autismo. Sao eles:

I. Somos todos diferentes:
— autismo como possibilidade da diversidade humana;
- neurodiversidade.

I1. Pais sdo especialistas.

III. Construcdo de redes de apoio.

IV. Dificuldades da vida sao oportunidades.

De uma forma geral, a ideia é fazer com que os pais percebam que um diag-
noéstico de autismo nio é uma sentenga, e que € possivel conviver bem com o au-
tismo, mediante a constru¢ao de redes de apoio e de uma postura proativa diante
das dificuldades que uma crianga autista traz para a familia. Foi no contexto dessa
apresentacao que ouvi Maria dizer mais de uma vez que € preciso parar de simples-
mente reclamar e esperar que o governo va resolver seus problemas, e que os pais
tém que se unir e fazerem eles mesmos algo por seus filhos.

Nao se pretende aqui discutir em detalhes os principios e o funcionamento dessa
associagao, mas contextualizar a postura de Inés diante do autismo e sua relagio com
seu filho autista de 23 anos, que chamarei de Pedro. Em vez disso, trago para discus-
sdo experiéncias vividas durante os passeios de Inés e Pedro que tive a oportunidade
de acompanhar durante um fim de semana, em uma area de intensa movimentagao e
comércio perto de onde eles moram. Durante os passeios, minha ateng¢ao foi captura-
da em diversos momentos pelo modo como Inés emprestava seu proprio corpo e sua
voz para intermediar as interagoes de Pedro com outras pessoas no espago publico.

Pedro caminhava sempre a nossa frente, enquanto Inés e eu o seguiamos al-
guns metros atras. De vez em quando, ela lhe pedia que andasse mais devagar,
ao que ele atendia quase prontamente. O roteiro do passeio se repetia a cada vez
— visitavamos farmacias, lojas e supermercados onde ele apanhava folhetos de
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promocdes,® e depois faziamos uma pequena visita as Lojas Americanas para a
compra eventual de um CD ou alguma guloseima, e encerravamos com um lanche.
Enquanto andavamos, Inés me contava sobre o longo processo de aprendizado en-
volvido naquela rotina de passeio. A principio, ela precisava caminhar ao seu lado
e segurar o seu braco diversas vezes para que ele nio mexesse em todos os objetos
que visse pela frente em uma loja, ou pegasse revistas e jornais nas bancas de revis-
ta sem pagar por elas. Hoje, Pedro é capaz de caminhar em meio a uma multidao
cadtica em calcadas estreitas sem sequer esbarrar em alguém.

Em mais de uma ocasido, Pedro abordou alguma jovem na rua, ensaiando um
flerte, ainda que desajeitado, ao perguntar de forma abrupta o nome da jovem em
questao. Nesses momentos, Inés se interpunha entre os dois, repetindo (e tradu-
zindo) a pergunta de seu filho, cuja compreensio era dificultada por sua dic¢ao, e
reconfigurando o contexto da intera¢do por meio de seu olhar calmo e sorriso lar-
go direcionados a jovem abordada. Desta forma, uma experiéncia que poderia ser
compreendida a principio como invasiva e assustadora para essa jovem tornava-se,
a partir da intervencdo de Inés e de seus gestos corporais, algo menos perturbador
em relagdo a ordem social e a dindmica das relagdes no espago publico.

Essas interagoes sao apenas um exemplo de como Inés intermedeia as relagoes
de Pedro com o mundo a sua volta. Ao longo do trabalho de campo no Circulo
da Esperanca e de minha convivéncia com Inés, pude perceber que o que parece a
principio um gesto espontaneo e natural é, na verdade, fruto de um longo apren-
dizado. Ela precisou aprender a traduzir ndo apenas palavras mal pronunciadas
como as de Pedro, mas desejos e comportamentos que sdo, via de regra, ininteli-
giveis para outras pessoas.* Inés aprendeu também a negociar diariamente com os
limites e as possibilidades colocados pelo autismo do filho e pela comunidade em
que vive. Tais negociacdes, descritas por Hart como “micropoliticas do reconheci-
mento” (2014: 295), sdo igualmente uma forma de militancia.

Outros pais ligados a associag¢do falam com frequéncia da necessidade de uma
militancia didria por seus filhos. Incluem-se aqui desde negociacdes com a escola
e com servicos de saude por uma atencdo adequada as necessidades especiais de
seus filhos até a militancia implicita pelo reconhecimento de seus filhos como sujei-
tos em interagdes sociais mais corriqueiras e cotidianas. Ao contrario do exemplo
anterior, o corpo ndo entra em cena como mera evidéncia, testemunho do que o

3 Pedro é hiperléxico, condi¢do muitas vezes associada ao autismo, e desde muito cedo procura

ler tudo o que aparece em sua frente.

A esse respeito, ver também Chew (2013). Sobre os aspectos singulares da comunica¢ido do
autista, ver o trabalho desenvolvido no campo da antropologia linguistica por Elinor Ochs et
al. (2004); cf. também Ochs e Solomon (2010).
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autista é, mas como fonte de intencionalidade e de agéncia a partir da qual se ne-
gocia o que o autista pode vir a ser.

Consideracodes finais

Neste artigo, procurei examinar o potencial semiético do corpo em contextos
diversos e suas implicagdes para o ativismo politico no campo do autismo. Ao fazé-lo,
chamo a aten¢do também para o fato de que toda a pratica de significagao esta anco-
rada na materialidade do mundo (Keane, 2007). Assim, objetos como computadores,
tablets, ou mesmo cartdes com figuras® podem mediar e facilitar o contato do autista
com o mundo. Um corpo “mudo” de palavras, como o de Tiago na audiéncia publica,
estd, no entanto, profundamente envolvido em préticas de significacdo e, portanto,
“diz” alguma coisa nao so6 sobre si, como também sobre sua mae, Sonia. Tiago € “isso
aqui”, Tiago tem sua “denticao completa”. Seus dentes falam da auséncia de dentes
de sua mae. O que diferencia entdo este uso do corpo como recurso semiético do que
pude observar durante os passeios com Inés e Pedro? E qual é a relagio destes dife-
rentes usos do corpo com diferentes estratégias de ativismo politico?

Para tentar responder a essas perguntas, gostaria de retomar a ideia apresenta-
da no inicio do artigo de que o grau de severidade do autismo pode ser mensurado
a partir do nivel de suporte de que o autista necessita. A no¢ao de suporte pode
ser entendida aqui também como uma espécie de “proétese social”, ou seja, algo
que desempenharia um papel semelhante ao de uma bengala para um cego, ou de
uma cadeira de rodas para quem nio pode andar. Proponho que, ao emprestar seu
proprio corpo como recurso semiotico para que autistas comuniquem desejos e in-
tencoes, os familiares/cuidadores se convertem simultaneamente em suporte para
os autistas e em porta-vozes de uma militancia mais inclusiva e sintonizada com
a experiéncia do autista. Mais do que um empréstimo, hd de fato uma espécie de
compartilhamento do corpo, o que Hart descreveu como “corporificacdo conjun-
ta” — em inglés, joint embodiment® (2014: 299).

Segundo Hart, a “corporificagdo conjunta” remete a uma “coreografia social
improvisada” (2014: 288) envolvendo trocas verbais, gestuais e fisicas entre pais e

> Cartdes com figuras fazem parte do Picture Exchange Communication System (PECS) ou, em

portugués, Sistema de Comunicac¢io por Troca de Figuras, um método bastante utilizado por
pais e profissionais que trabalham com autismo.

Apesar do termo embodiment ser geralmente traduzido como “corporeidade” ou “corporali-
dade”, optei aqui pelo termo “corporificacdo”. Procuro com isso enfatizar seu carater proces-
sual, em que corporificar é a0 mesmo tempo ac¢ao e resultado.
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filhos, que frequentemente medeiam o contato do autista com o mundo social. A
no¢ao de “corporificagdo conjunta” segue a proposta de Csordas (1990) de tomar
o corpo como ponto nodal para o estudo da cultura e da experiéncia do sujeito
no mundo. Entretanto, dialoga mais especificamente com o conceito de “corpori-
ficacdo-por-procurag¢do” — embodiment-by-proxy (Rouse, 2004).” Segundo Rou-
se, “para individuos marginalizados cuja subjetividade presumida é atravessada
por metaforas de inferioridade, a tentativa de formular ideologias semidticas que
promovam sua agéncia social é parte de uma batalha comunicativa” (2004: 515).
A nogido de “corporificagido-por-procura¢do” enfatiza a dimensdo relacional da
subjetividade e 0 “modo como as pessoas se situam simbdlica e discursivamente
em relagdo aos outros no esforco para tornar esses corpos significativos” (Rouse,
2004: 524). O conceito é formulado a partir da descri¢ao densa do caso de um
casal afrodescendente que projeta simbolos no corpo inerte de sua filha em coma
com o intuito de mudar as percepcoes dos médicos que a atendiam.

No caso descrito por Hart, a nog¢do de “corporificacdo conjunta” implica a
crianga autista em “interacdes negociadas e movimentos conjuntos” que ajudam a
estabelecer a sua sociabilidade. Quando pais fazem as vezes de mediadores de seus
filhos autistas em interagdes como as de Inés e Pedro, as fronteiras entre pessoas e
corpos sdo borradas, e a pessoa do autista é atualizada por meio de uma perfor-
mance conjunta com a pessoa da mie.

A “corporificacdo conjunta” como pratica de inclusio tem também um enor-
me potencial social e politico. Nao se trata aqui apenas de fazer o corpo “falar”,
mas também de reconfigurar a propria nogao de pessoa como ser racional circuns-
crito ao corpo individual. Ao convidarem interlocutores neurotipicos a reconhecer
desejos, emogoes e intencionalidades nas quais eles s6 viam desconexdo e desor-
ganizagao, esses pais também contribuem para a promocio de uma visio menos
estigmatizada do autismo e menos centrada em déficits. Do ponto de vista da
discussao ética levantada por Kittay e Carlson (2010), podemos identificar aqui as
bases empiricas para o que Kittay chamou de uma “nocdo alternativa de pessoa”,
menos centrada na racionalidade e mais centrada em relacionamentos:

Proponho que ser uma pessoa significa ter a capacidade de estar em rela-
cionamentos com outras pessoas, manter contato com outras pessoas, dar
forma ao proprio mundo e ao mundo dos outros, e ter uma vida que outra

Para problematizar a relacdo entre corporificagdo e a materialidade da significacdo, Rouse
inspira-se no trabalho de Webb Keane (2003) sobre ideologias semidticas e as economias re-
presentacionais que elas engendram, determinando o qué e quem deve ser considerado sujeito
agente ou objeto sobre o qual incidem ac¢oes.
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pessoa possa conceber como uma possibilidade imaginativa para ele ou ela
[...]. Ndo nos tornamos uma pessoa sem o engajamento de outras pessoas —
seu cuidado, assim como o seu reconhecimento da singularidade e da inter-
conexao da nossa agéncia humana, e do carater distinto das nossas relagoes

particularmente humanas com os outros e com o mundo que vislumbramos
(Kittay, 2001: 568; traducao livre).®

Ao apresentar estes dois exemplos de usos do corpo como recurso semioti-
co, ndo pretendo argumentar que essas estratégias de ativismo sejam mutuamente
excludentes e que, portanto, Sonia e Inés, adotem uma ou outra respectivamente.
Estes exemplos referem-se a contextos bem diferentes de interacdo, em que os obje-
tivos, as expectativas e as regras de interacdo sio radicalmente distintos. E possivel
que Sonia e Tiago também experimentem a “corporificacdo conjunta” descrita por
Hart em outros contextos menos formais e mais cotidianos. E mesmo que Inés nio
se envolva diretamente no tipo de ativismo focado em manifestacoes e audiéncias
publicas como a que descrevi aqui, outros pais no Circulo da Esperanca o fazem.

Uma estratégia nao é necessariamente melhor ou mais legitima do que a outra.
Elas servem a diferentes propoésitos. Sem negar o fato de que as vidas dos familiares
e dos autistas estejam intimamente interligadas e, portanto, sua identidade social e
politica também, cabe apenas perguntar quem esta mais diretamente implicado em
uma ou em outra estratégia de ativismo — se no primeiro caso parece ser Sonia, no
segundo, parece ser Pedro. Observa-se também uma diferenga na propria concep-
¢do de ativismo politico — se no primeiro caso a militancia estd assentada na nogao
de representacdo politica e depende intrinsicamente de mecanismos institucionais
e burocraticos, no segundo caso, poderiamos falar de uma apresentacio politica,
em que a corporificacdo (como experiéncia e performance do corpo no mundo)
dispensa a mediagado institucional e burocratica na militancia politica. Em cada
caso, ha nio apenas usos diferenciados do corpo no fazer politico, mas também
modos distintos de articular a propria relagdo entre corpo e sujeito no mundo.

Recebido: 27/01/2017
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“I propose that being a person means having the capacity to be in certain relationships with
other persons, to sustain contact with other persons, to shape one’s own world and the world
of others, and to have a life that another person can conceive of as an imaginative possibility
for him- or herself [...]. We do not become a person without the engagement of other persons —
their care, as well as their recognition of the uniqueness and the connectedness of our human
agency, and the distinctiveness of our particularly human relations to others and of the world
we fashion.”
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