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“TER FILHO AUTISTA E SE READAPTAR”: NARRATIVAS DE MULHERES-MAES
EM MEIO A UMA PANDEMIA

“Da trabalho educar seres humanos para que sejam pessoas que perpetuem o ciclo de
responsabilidade e honestidade que nosso pais tanto necessita” (MARCHI, 2020) disse
Amabile, mae de duas criangas com autismo. Amabile é escritora do blog da organizacao
Autismo e Realidade, ¢ professora de inglé€s na Secretaria do Estado da Educacao do Parana,
especializada em autismo e em Lingua Inglesa e luta pela causa da inclusdo escolar. Pensar
estritamente na faceta profissional de Amabile ¢ lhe conferir um reducionismo que nado lhe
cabe. Amabile, antes, é mulher, é mée, ¢ mie de autista, ¢é ativista. E sujeito. E gente. E, por
gostarmos tanto de gente e de conhecer historias ¢ que esse trabalho se deu.

A maternidade, por si s, traz consigo atravessamentos intensos. E, para além desses
atravessamentos, buscamos retratar o maternar de mulheres-mdes que tiveram seus
filhos/filhas diagnosticados com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Além de
precisarem lidar com os atravessamentos tipicos da maternidade e as consequéncias de um
laudo de autismo, essas mulheres enfrentaram uma mudanga repentina em suas vidas no ano
de 2020: uma pandemia. A COVID-19 redirecionou a vida de muitas mulheres que tém
dedicado grande parte do seu tempo e esforco para cuidar e educar seus filhos/filhas.

Ao refletir sobre os efeitos que a pandemia acarretou no cotidiano dessas mulheres-
maes, deu-se a questdo de pesquisa: Quais os efeitos causados pelo periodo pandémico na
vida cotidiana de mulheres-mades de criancas com autismo? Como desdobramento desta
questdo maior ¢ pensando neste periodo de retorno gradual "a normalidade", também
questionamos: como esta hoje a vida das mulheres-mdes e de suas criangas quando se busca
um retorno a normalidade?

Para validar a questao de pesquisa, ¢ necessario explicitar o que foi (¢) a COVID-19
e o que ela causou na vida da populagdo mundial. A Organizagdo Pan-Americana de Saude
(OPAS) descreve que o SARS-CoV-2, o0 novo coronavirus, € o responsavel por causar uma
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doenca infecciosa que ficou conhecida como COVID-19. A contaminagdo se da por
intermédio do contato direto com pessoas infectadas através das goticulas respiratérias e/ou
de saliva expelidas ou ainda, pelo contato das maos com superficies contaminadas que sao
levadas até a area do rosto (boca, nariz e olhos). Por ser altamente contagioso, acarretou em
um decreto de distanciamento social que sofreu alteracdes conforme o contagio avangava,
culminando na superlotacio de hospitais, Unidades Bésicas de Saude e de Pronto
Atendimentos (UBS e UPA). A partir de 2021, iniciou-se o processo de vacinagdo o que
permitiu o retorno gradual da populagdo a vida funcional.

Se para muitos o cumprimento das medidas de seguranga e manutenc¢ao da saude tem
sido complicado, sugiro a reflexdo sobre como criangas neurodiversas tém lidado com esse
desafio, e como as mulheres-maes dessas criangas tém enfrentado olhares e falas de avaliagcao
e julgamento. Sabe-se que criancas TEA lidam com dificuldades sensoriais que podem
dificultar ou inviabilizar o cumprimento de medidas sanitarias exigidas em locais publicos
como shoppings, hospitais, clinicas, escolas, pracas, parques etc. Essas criangas também
podem ter dificuldades em internalizar habitos de higiene pessoal e autocuidado, o que
culmina na busca frequente e insistente por novas estratégias de prevengao e cuidado.

Diante do cenario de isolamento, o tempo, o espago, as relacdes intra e interpessoais,
a privacidade, o trabalho e o cotidiano das mulheres-maes foram afetados. Por isso o objetivo
deste trabalho ¢ analisar e compreender as intercorréncias vivenciadas pelas mulheres-maes
no seu cotidiano durante o periodo de pandemia, e como essas vivéncias transformaram-se em
narrativas atravessadas por diferentes discursos, registrados por meio da rede social
denominada Facebook.

A metodologia de pesquisa adotada para capturar as narrativas foi a etnografia
virtual. O “estar” etnografico aconteceu dentro da Comunidade Pré Autismo da rede social
Facebook, criada em 2019 com o objetivo de debater e compartilhar vivéncias relacionadas ao
autismo por parte de familiares, terapeutas, médicos e demais especialistas. A etnografia
virtual € de cunho qualitativo, nela, o objeto a ser analisado ¢ observado pela otica da cultura
como um artefato cultural dentro de uma rede de internet (FRAGOSO, RECUERO,
AMARAL, 2011). O conceito de cultura ¢ entendido aqui como um espago de luta, um
espaco por busca de representagdo, ¢ através da cultura que grupos sociais buscam explicar e
se vincular ao mundo. Nesta pesquisa o grupo social é composto por pessoas que
compartilham experiéncias dentro do escopo da neurodiversidade, a fim de pensar as
diferengas neurologicas como parte da diversidade humana. O material empirico foi
composto pelas narrativas de mulheres-maes de criancas autistas, a partir das postagens e
comentarios dentro da Comunidade Pro Autismo, no periodo de mar¢o de 2020 a margo de
2022.

Dentro deste espaco virtual, observa-se que a temporalidade nao se da no “aqui e
agora”, mas sim a posteriori ao evento, ou seja, eu vivo a experiéncia agora para narrar
depois, sendo que a exposi¢cdo dos fatos se da pela otica de quem os vivenciou. Por isso, o
conceito de experiéncia de Jorge Larrosa perpassa esta escrita. Acredita-se que essas
mulheres-maes sdo o proprio lugar da experiéncia. Para ser sujeito da experiéncia ¢é
necessario ser humano, ser de carne e 0sso, ser aberto, vulneravel, observador, sensivel. E
necessario ter medo, € necessario ter coragem, ¢ necessario ser (LARROSA, 2011). A
humanidade dessas mulheres ¢ o que as empodera diariamente para viver e narrar suas
experiéncias e, por meio dessas narrativas, observa-se a constituicdo de uma rede de apoio
solida e solidéria dentro da Comunidade Pré Autismo.

A analise se apoia, como arcabougo tedrico, no conceito de discurso na perspectiva
foucaultiana. As obras A Ordem do Discurso (1996) e Vigiar e Punir (1987) ancoraram as



3/6
analises que problematizam os discursos que atravessam e constituem os modos de narrar das
mulheres-maes, esses discursos provém de diferentes campos: discurso da saude, discurso
midiatico, discurso capacitista, discurso do senso comum, da inclusdo social, dentre outros.
Essa multiplicidade de discursos expde o quanto as praticas discursivas se fazem e se refazem
no contexto historico cultural, ao mesmo tempo se observa, que tais praticas “formam
sistematicamente os objetos de que falam” (FOUCAULT, 2000, p. 56). Compreende-se aqui
que as narrativas analisadas sdo constituidas por discursos que passam a valer como verdades
em nossa sociedade porque interpelam as pessoas, neste caso, as mulheres-maes, de forma
contundente. As narrativas examinadas trazem assim, uma polifonia discursiva, como diz
Rosa Fischer, “[...] uma teoria da polifonia, do didlogo, na qual fica entendido que ha
inimeras vozes falando num mesmo discurso, seja porque o destinatario estd ali também
presente, seja porque aquele discurso estd referido a muitos outros.” (FISCHER, 2001, p.
207).

A fim de visibilizar como alguns destes discursos constituiram as narrativas das
mulheres-maes que interagem na Comunidade Pr6 Autimso, tem-se abaixo dois excertos de
andlise, o primeiro relacionado ao ano de 2021 e o segundo relacionado ao ano de 2022. Os
excertos das narrativas foram mantidos em sua redacdo original e estdo apresentados em
italico para se diferenciar das citagdes.

Postagem 1: “Fala se ndo da vontade de esconder seu filho numa ilha e ficar la com
ele pra sempre, sem ter que passar por este esfor¢o desumano de tentar localiza-lo aos
padroes deste mundo cruel. Essas roxos sdo de tanto ele se jogar e rolar no chdo na escola,

terapia... vontade de nao levar mais % ja foram varias mudancas diversas nos farmacos,
parece que nada funciona.. té exausta”

Nesse excerto, a mulher-mae desabafa a respeito da dificuldade de viver a
deficiéncia de seu filho numa sociedade marcada pela falta de inclusdo e pelo desejo
constante da “normalidade”. E, nesse desabafo, a deficiéncia aparece atrelada a tragédia.
Tragédia essa da falta de inclusdao que a nossa sociedade, exaurida pelo capacitismo (pela
discriminacdo contra pessoas com deficiéncia), insiste em reproduzir. O que podemos inferir
de sua fala, ¢ a deficiéncia da satde, da escola, das politicas publicas e das pessoas que lidam
com estas criancgas. Deficiéncia como auséncia, como insuficiéncia de um orgdo, de uma
entidade. Nunes (2015) fala sobre a necessidade da sociedade de quebrar seus padrdes e sobre
a também necessidade de proteger seu filho a qualquer custo dessa sociedade que marginaliza
a familia deficiente através do preconceito.

A marginaliza¢do da familia causa sofrimento de longo e curto prazo e se manifesta
primeiro nos corpos. Em Vigiar e Punir (1987) tem-se o conceito de castigo, Foucault afirma
que, por mais que o corpo ndo seja mais o alvo direto da punigdo “A expiagio que tripudia
sobre o corpo deve suceder um castigo que atue, profundamente, sobre o coragdo, o intelecto,
a vontade, as disposi¢oes.” (FOUCAULT, 1987, p. 20). Neste excerto, infere-se que o castigo
da mae atinge a alma, na sequéncia a vontade, a disposi¢@o e se da ao ver o corpo do filho em
sofrimento mediante a incapacidade da escola e a demora das terapias em oferecer resultados
positivos. Observa-se na fala da mae, o repidio (¢ a0 mesmo tempo um desejo de estar
dentro) a um discurso que visa a norma, pois para Larrosa, “as praticas discursivas estdo
incluidas em procedimentos sociais coativos e normativos de tipo juridico, médico, educativo,
terapéutico etc.” (2004, p. 21). Por meio do discurso médico e terapéutico, por mais que se
reconhega que nao existe cura para o autismo, a busca por cura-lo (ou trazer o mais proéximo
possivel da norma) de diferentes formas ¢ evidenciada. De alguma forma, as instituicdes
médicas e terap€uticas e a escola ndo reconhecem os comportamentos dessa crianga como
funcionais e necessarios para sua autorregulagdo, nao percebem que o ser autista ¢ parte de
um conjunto de comportamentos que conformam modos diversos de ser.
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Postagem 2: Mulher-mae compartilha a imagem de um urso azul, abragado a uma
almofada em formato de coracdo com o quebra-cabega que simboliza o autismo que diz: “No
autismo, cuidar da mde faz parte do tratamento da crian¢a!”. Na legenda, essa mae
acrescenta:

Sem duvidas!

E cuidar tbm daqueles pais que também fazem papel fundamental na vida de seus
filhos!!

Comentario 1: E do pai tambem. Acho que so fala de mae. Sou pai de filho autista
tem 5 anos, mais dois um 13 anos e um que vai faze 2 anos, ainda perdi minha esposa de
covid a 6 meses estou sozinho cuidado do tres por isso que tem tambem que cuidar do pai
tambem

Niguem cuida de mim
Comentario 2: E os pais, invisiveis.

Nesta postagem, a figura paterna narra a si mesmo a partir de um lugar vulneravel e
sensivel que deseja ser visto e amparado. Conforme Meyer (2005), vivemos em uma
sociedade que educa homens e mulheres como “sujeitos de género”, e esses sujeitos ocupam
lugares sociais e culturais distintos, que corroboram com a desvalorizacao da singularidade
feminina e, como vemos aqui nestes excertos, também desconsidera e desvaloriza a
paternidade que se ocupa desse lugar de cuidado, reforcando esteredtipos e reafirmando o
cuidado como lugar da mulher.

Ambos, homens e mulheres, vivem em uma cultura que determina e predispde
modos de ser e de se conduzir considerados adequados para cada um/a. Conforme Emidio
(2011), a figura feminina sendo atrelada ao cuidado ¢ tida como obriga¢do social, e ndo uma
gentileza. Se deslocarmos o nosso olhar e pensarmos na figura masculina nesse lugar de
cuidado, percebemos que o ato de cuidar muitas vezes € tido como gentileza masculina, e nao
como obrigatoriedade. Ou seja, ambos, homens e mulheres subsistem em uma sociedade que
os predetermina culturalmente e de forma fixa. Por mais que os pais dos comentérios 1 e 2
exercam suas funcdes de cuidado, espera-se muito mais deles que garantam o sustento e a
provisdo financeira de suas familias do que permanecam em casa cuidando de suas
necessidades basicas e de afeto. Os homens que ndo cumprem com esta funcdo social
esperada para eles, falham socialmente, escapam a normalidade imposta por uma sociedade
generificada. O mesmo vale para as mulheres que ndo cuidam de sua prole, que ndo exercem
“adequadamente” a maternagem.

’

O dito, “E os pais, invisiveis.”, nos mostra que quando o pai se coloca como
responsavel pelo cuidado, ele encara uma jornada dupla ou tripla de trabalho que ainda nao
foi tida como “comum” em nossa sociedade, e que ndo foi viabilizada pela mesma. Nao
existe suporte estatal e muitas vezes, ndo existe suporte familiar. Quando héd paridade no
cuidado, homens e mulheres sofrem com a reproducdo do senso comum que ndo espera um
homem em casa cuidando de suas criangas. Contudo, essa sociedade esta pronta para acusa-lo
de estar sendo negligente com a provisao financeira de seu lar.

O sofrimento perpassa o cotidiano de ambas as familias aqui retratadas. A pandemia
agravou o sentimento de culpa em homens e mulheres que buscam exercer com uma certa
qualidade as suas funcdes de cuidado. O sentimento de invisibilidade ndo ¢ incomum para
mulheres-maes e homens-pais de criangas com autismo, afinal, como aponta Ana Nunes
(2015), a identidade do filho deficiente se torna a identidade da mae e/ou pai também. Isso
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significa que os mesmos enfrentamentos como invisibilidade, falta de acessibilidade,
preconceito etc, se tornam parte cotidiana das vivéncias de maes e pais neurodiversos, o que
muda ¢ o grau de intensidade com que cada um deles experiencia estes lugares de
pertencimento em funcao dos discursos que culturalmente conformam estes lugares.

E necessario deslocar o olhar para perceber que mulheres continuam sofrendo com a
cobranca de serem cuidadoras abnegadas, a0 mesmo tempo em que sdo vistas como heroinas.
Essas mulheres, entretanto, ndo buscam viver seus cotidianos como exemplos de superagdo e
altruismo, mas sim com oportunidades justas e mais equitativas, apoio das politicas publicas,
suporte terapéutico ¢ tempo para desfazer a diade mulher-mae, pois antes de ser mae, se ¢
mulher. Ser heroina, ser forte, ser a mae de um “anjo azul", na maioria das vezes, ndo ¢ uma
questao de escolha. Esses discursos, que assim posicionam estas mulheres-maes, sao
perversos e exigentes, pois “a experiéncia que se pode fazer de si mesmo e o saber que se
pode fazer de si mesmo” em certas circunstiancias ¢ em diferentes instincias institucionais e
culturais, indica como alguém se torna objeto de conhecimento admissivel ou desejavel,
gracas a relacdes de controle, dominio e governo de si, como bem exemplificam as narrativas
das mulher-maes em suas postagens. (FOUCAULT, 1997, p. 109).

E necessario perceber que homens e mulheres sio afetados pelos discursos
tradicionais de género e, muitas vezes, as afetacdes geram resultados danosos na dindmica
familiar. Como indica a postagem 1, ¢ necessario cuidar dos que cuidam, pois esse cuidado
faz parte do tratamento da crianca TEA. Entendemos que, centralmente as mulheres-maes
cuidadoras de criangas autistas, precisam poder contar com uma rede de apoio que extrapola o
espaco da casa. Neste sentido, os espagos precisam se fazer mais inclusivos e, para nds da
educagdo, compreendemos que a escola deve funcionar como uma rede de apoio que deve,
necessariamente, ser inclusiva, ndo como uma op¢ao, ¢ uma responsabilidade social da escola
cumprir com esta funcdo. Precisamos de politicas publicas de qualidade e que de fato
amparem as familias neurodiversas, com atendimentos adequados e justos e que considerem a
diversidade de cada crianca, sem colocar a norma como parametro de avangos no
desenvolvimento. Assim, o humano que nos habita poderd ser visto antes do diagnostico da
deficiéncia.

PALAVRAS-CHAVE: Autismo. Mulheres-maes. Analise do discurso. Etnografia virtual.
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