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Resumo

Tomando como ponto de partida o cenario da pandemia em suas dimensodes disrup-
tivas da temporalidade do cotidiano, este artigo visa analisar os entrelacamentos

entre deficiéncia, cuidado e parentesco. Partimos de duas pesquisas realizadas de

modo independente para tracar reflexdes conjuntas sobre os efeitos das medidas de

isolamento social entre familias de pessoas com autismo. Argumentamos que, para

além da excepcionalidade, uma questdo fundamental que emerge do evento critico é

areflexdo que promove tanto em direcao ao passado, isto é, aos modos de se organizar
o cotidiano antes da pandemia, quanto as projecdes sobre o futuro. Abordamos, assim,
as temporalidades do cuidado em uma variedade de acepc¢des: as distintas demandas

do cuidado ao longo do curso de vida, os impactos da deficiéncia em relagio a presun-
¢do da intergeracionalidade do cuidado e o amplo espectro de efeitos das medidas de

isolamento social em torno da organizacdo temporal da vida cotidiana.

Palavras-chave: deficiéncia; parentesco; cuidado; pandemia.

Abstract

Taking as a starting point the pandemic scenario in its disruptive dimensions of the
temporality of everyday life, this article aims to analyze the intertwinings between
disability, care and kinship. We started from two research carried out independently
to draw joint reflections on the effects of social isolation measures among families
of people with autism. We argue that, beyond exceptionality, a fundamental issue
that emerges from the critical event is a reflection that promotes both towards the
past, that is, towards the ways of organizing daily life before the pandemic, as well as
projections about the future. Thus, we approach the temporalities of care in a variety
of meanings: the different demands of care throughout the life course, the impacts
of disability in relation to the presumption of intergenerational care and the broad
spectrum of effects of social isolation measures around the temporal organization of
everyday life.

Keywords: disability; kinship; care; pandemic.
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Pandemia, reorganizacao do cotidiano e autismo!

Marco de 2020, a Gltima reunido de planejamento de eventos sobre autismo,
promovidos por um coletivo de associacdes na cidade de Belo Horizonte, é
adiada. Desde o inicio do més, com as noticias sobre o novo coronavirus circu-
lando nos noticiarios e ganhando propor¢ao nas conversas informais, a possi-
bilidade de cancelamento dos eventos promovidos no més de conscientizacao
sobre o autismo, em abril, ja trazia anghstia e gerava maior movimento nas
redes sociais virtuais entre méaes e pais que compunham o coletivo. O campo
de pesquisa da primeira autora, antes constituido por reunides de acolhimento
das associagOes de familiares de pessoas autistas e suas atuacdes em espacos
publicos, ganhou composicdo junto a mensagens de voz, cimeras ligadas, noti-
ficacdes, lives, publicacdes e trocas digitalizadas. Nas reunides virtuais realiza-
das por uma das associacdes? acompanhada durante a pesquisa, maes e pais
questionavam: “E o acolhimento que faziamos? A escuta das familias? Como
faremos isso agora?”

As dtaividas diante do cendrio inédito ndo estavam restritas a esse grupo
ou ao campo da primeira autora. Desde a declaracgdo feita pela Organizacao

1 Oautismo é um conceito disputado e cercado de controvérsias que perpassam saberes médicos,
entraves politicos e sociais. Pela perspectiva biomédica, de acordo com o CID-11, o Transtorno
do Espectro Autista (TEA) é caracterizado como um transtorno de neurodesenvolvimento com
questdes comunicacionais, sociais e sensoriais. Em 2012, no Brasil, a partir da promulgac¢do da
Lei n° 12.764, o autismo passa a ser reconhecido como uma deficiéncia para todos os efeitos
legais, assegurando direitos especificos a essa populacao (Brasil, 2012). Mas h4 também movi-
mentos sociais e politicos ao redor do mundo que tém reivindicado outras concep¢des sobre a
condicdo dando visibilidade as subjetividades e ao reconhecimento das diferentes experiéncias,
constituidas nas interseccionalidades que atravessam as pessoas autistas. A exemplo desses
movimentos, 0 movimento da neurodiversidade tem advogado uma identidade autista, como
demonstrado por Ortega (2008, 2009), sobre esse ativismo autista, e Adriano, Lugon e Aydos
(2021), que apresentam as particularidades do movimento da neurodiversidade no contexto
brasileiro. Neste artigo, articulamos essas diferentes e disputadas concepc¢odes, considerando os
multiplos acionamentos do autismo que nossos(as) interlocutores(as) fazem em seus cotidianos
e no ativismo politico empreendido. Da mesma forma, as terminologias associadas as pessoas
diagnosticadas com autismo estdo imersas nesses campos de disputas politicas e identitérias.
Em nossos campos etnograficos os termos “pessoa com autismo”, “pessoa autista” ou “autista”
eram utilizados de modo intercambiavel, assim, utilizamos essas diferentes terminologias ao
longo do artigo.

2 Optamos por nao citar os nomes das associa¢des pesquisadas e por trocar os nomes das pessoas
que foram nossas interlocutoras nas pesquisas visando garantir a privacidade e o anonimato.
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Mundial de Satade (OMS), em marco de 2020, reconhecendo uma pandemia
com alcance global, e as consequentes medidas de isolamento social tomadas
desde entdo por governos locais, temos vivido ndo sé a experiéncia do medo
da contaminacdo e da morte, e as consequéncias econémicas e sociais mais
amplas, mas tivemos também nossos cotidianos inexoravelmente afetados.
O fechamento de institui¢ées de suporte ao cuidado, como as escolas, e a
imposicao do trabalho em home office para algumas pessoas — condicdo que
ndo atingiu todos os grupos de trabalhadores, sendo avaliada como um privi-
légio restrito as pessoas mais escolarizadas de alguns grupos profissionais —,
trouxe também novos elementos na configuracdo das relacdes desenvolvidas
no espaco doméstico. A espacialidade de muitas casas passou, assim, a com-
binar rotinas de trabalho remunerado e os variados trabalhos domésticos e de
cuidado ndo remunerados.

Nesse interim, tornou-se lugar comum, no jornalismo e nas pesquisas
académicas, destacar as enormes desigualdades que a pandemia de covid-19
escancarou: desemprego, perda de renda, possibilidades e restricdes de cumpri-
mento do isolamento social, acesso a internet e a equipamentos que possibili-
tassem a continuidade de trabalho, estudo e comunicagao; tudo desigualmente
distribuido. Se as consequéncias da pandemia foram heterogéneas entre regi-
Oes, paises, classes sociais e grupos étnicos, essa desigualdade também se
expressou dentro de uma mesma familia ou de uma mesma casa. Dentre as
analises dos impactos da pandemia, uma das conclusdes frequentes é que o
evento reforcou normas de género relativas ao cuidado: é sobre as mulheres
que recaem os encargos pelo cuidado de criancgas, de parentes com algum grau
de dependéncia e pela maioria dos trabalhos domésticos nao pagos.® Diante
desse cenério, a segunda autora, ao realizar uma série de entrevistas, em 2021,

3 Nao pretendemos nos estender em uma revisao bibliografica sobre o periodo, mas vale destacar
que, durante a pandemia, ainda em curso enquanto escrevemos este artigo, nas ciéncias sociais
brasileiras, a questdo tem sido tematizada em lives, dossiés, ntimeros especiais e boletins de
revistas académicas, tais como: Boletim Ciéncias Sociais (Anpocs), Horizontes Antropoldgicos
(n. 59), Tomo (n. 38), Dilemas (secdo excepcional Reflexdes na Pandemia), entre varios outros.
Nessas producdes, o aspecto da desigualdade foi largamente tematizado, inclusive no que diz
respeito & dimensao de género nas relagdes de cuidado. A producao internacional indica con-
clusdes similares. Mesmo em contextos considerados historicamente mais igualitarios em ter-
mos de género, as desigualdades reveladas pela pandemia foram enfatizadas; ver, por exemplo,
Valgerdur Bjarnadoéttir e Andrea Hjalmsdéttir (2021) sobre a Islandia.
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com uma de suas interlocutoras de pesquisa, mae solo* de duas criancas, uma
delas com autismo, surpreendeu-se com as avaliacOes pessoais que ela teceu
sobre as medidas de isolamento social. A despeito de destacar todos os desafios
enfrentados com a suspensdo das escolas e dos servicos de terapia e na adapta-
¢do ao home office, ela enfatizou, como um dos inesperados efeitos positivos® da
pandemia, a reorganizacao temporal do cotidiano que lhe possibilitava outras
formas de cuidado em relacdo as criancas e, em particular, as demandas espe-
cificas de maternar um filho com autismo.

Tomando, assim, como ponto de partida o cenario da pandemia em suas
dimensoes disruptivas da temporalidade do cotidiano, este artigo visa analisar
os entrelacamentos entre deficiéncia, cuidado e parentesco. Partimos de duas
pesquisas realizadas de modo independente® para tracar reflexdes conjuntas
sobre os efeitos das medidas de isolamento social entre familias de pessoas
com autismo, considerando tanto seus impactos nas formas de ativismo como
também no cotidiano das relacdes. Argumentamos que, para além da excepcio-
nalidade, uma questdo fundamental que emerge do evento critico (Das, 1995)”
é a reflexdo que promove tanto em direcdo ao passado, isto é, aos modos de se

4 A terminologia “mée solo” refere-se a experiéncia monoparental feminina, e a popularizacdo
da expressdo se deu especialmente a partir de publicacdes nas redes sociais, nos anos de 2010,
por mées ativistas com inspirac¢ées feministas buscando problematizar a relagao entre paren-
talidade e conjugalidade, as desigualdades de género no exercicio do cuidado de filhos(as) e a
dimensdo social da maternidade.

5 Acionamos o termo “positivo” como no¢do nativa que contrasta no discurso narrado, de modo
mais categérico, experiéncias positivas e negativas. A intencio nio é, no entanto, contrapor
analiticamente experiéncias positivas e negativas, como boas e més, mas enfatizar justamente
as ambiguidades da experiéncia e a complexidade do mundo social.

6 A pesquisa da primeira autora foi realizada com bolsa Capes no Programa de Pés-Graduacdo em
Antropologia (PPGAn) da UFMG e resultou na dissertacdo de mestrado Autismo em movimento: a
mobiliza¢do da familia no reconhecimento do autismo (Carvalho, 2022). A pesquisa da segunda autora

“Maternidade solo: parentalidades, conjugalidades e nog¢des de familia” foi financiada pelo CNPq.

7 Veena Das (1995) apresenta a ideia de evento critico como uma ruptura no cotidiano que produz
novas disposi¢des para a¢does que mudam categorias nas quais as pessoas operam. Para a autora,
0 conceito aproxima os processos politicos, histéricos e sociais as trajetérias particulares e a
vida cotidiana. Acionamos o conceito de evento critico para pensar o contexto de pandemia
da covid-19, que trouxe essas rupturas em nossos cotidianos, assim como disposi¢des sociais,
politicas e econémicas em todo o mundo. No trabalho de Veena Das e Lori Leonard (2007), as
autoras retomam o conceito de evento critico para analisar situacdes de diagnéstico clinico, que
também empreendemos neste artigo para refletir acerca das trajetérias familiares diante do
diagnoéstico de autismo de filhos(as).
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organizar o cotidiano antes da pandemia, quanto as projecoes sobre o futuro.
Abordamos, assim, as temporalidades do cuidado em uma variedade de acep-
¢Oes: as distintas demandas do cuidado ao longo do curso de vida, os impactos
da deficiéncia em relacdo a presuncio da intergeracionalidade do cuidado e o
amplo espectro de efeitos das medidas de isolamento social em torno da orga-
nizacao temporal da vida cotidiana.

A pesquisa da primeira autora é resultado de uma etnografia, realizada
desde 2019, acompanhando maies e pais de pessoas com autismo e o envolvi-
mento desses familiares em associacdes e esferas do poder piiblico, apontando
para as complexas articulacdes entre diagndstico, deficiéncia e a experiéncia
familiar na efetivacao de direitos. A partir da etnografia, a primeira autora
passa a reconhecer a centralidade da experiéncia familiar no contexto de rei-
vindicacao de direitos e reconhecimento do autismo. Nesses entrelacamentos
entre o dominio do doméstico e do publico, da intimidade e do politico, dis-
cursos e praticas acerca de parentesco, deficiéncia, direitos, cuidado e justica
social sdo reelaborados. Assim, sdo reunidos os sentidos e praticas sobre defi-
ciéncia nas vivéncias cotidianas dessas familias e, principalmente, nas mobili-
zacgOes politicas concebidas por elas, entendendo, em um duplo sentido, como
deficiéncia e familia sio mutuamente escritas. As reelaboracdes acerca do cui-
dado, tomado como elemento central nesta anélise, apresentam as mintcias e
ambiguidades das praticas de cuidado, como, por exemplo, os tensionamentos
em relacdo as questdes de autonomia e independéncia; mas abarcam também
redes relacionais de acolhimento e suporte, através de estratégias coletivas de
organizacao, como as associacgoes.

As reflexdes dessa pesquisa também sdo motivadas e reverberam no préprio
contexto particular da pesquisadora, com a presenca de pessoas com deficién-
cia em seu meio familiar, ainda que nao sejam experiéncias relativas a paren-
talidade, como é o caso das mies e pais de autistas que contribuem com sua
pesquisa. A posicdo da pesquisadora ora se aproxima das experiéncias de suas
interlocutoras, ao compartilhar a dimensao da maternidade, ora se distancia
diante das particularidades de uma parentalidade atipica. Sendo a pesquisa-
dora mae de uma crianca pequena,® e com engajamento politico na questao

8 Nossas referéncias as criangas pequenas no texto referem-se, muito genericamente, a primeira
infancia, periodo do curso de vida definido entre o nascimento e os 6 anos de idade.
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da maternidade, ndo raras foram as vezes que essa posi¢ado foi relevante no
estabelecimento de relacdes dentro do campo de pesquisa, ainda que as maes e
pais ativistas estivessem em outra etapa do curso da vida, tendo, em sua maio-
ria, filhos e filhas ja adultos.

A segunda autora se aprofundou no debate académico e politico sobre defi-
ciéncia por meio da orientac¢ao da pesquisa da primeira autora, embora pes-
soalmente ja tivesse adentrado essas discussoes por conviver, em sua familia,
com pessoas com deficiéncia, o que a levou, em muitos momentos, a refletir
sobre a reciprocidade de cuidados intergeracionais. De modo mais direto, con-
tudo, foi a partir da realizacao de uma histéria de familia (Pina Cabral; Lima,
2005) com uma interlocutora, inicialmente convidada a participar da pesquisa
por se autointitular “mae solo” e abracar um ideario feminista, que a defici-
éncia como marcador crucial das relacdes de parentesco veio a tona mais
fortemente em seu trabalho. No curso da composicao dessa histéria de fami-
lia, o diagnoéstico de autismo do filho e as davidas em relacdo a um possivel
diagnéstico da filha espraiaram por todos os aspectos da narrativa de vida de
sua interlocutora denotando a centralidade da interseccao entre parentesco e
deficiéncia. A segunda autora compartilha, ainda, com sua interlocutora ndo s6
uma relacdo de pesquisa estritamente, mas também experiencial e politica, por
ser mae de uma crian¢a pequena e por ter alguma atuacao politica em relacio a
maternidade. Ao mesmo tempo, contudo, a alteridade experiencial em relacao
a maternidade envolve ainda a deficiéncia como marcador crucial.

Em concordancia com as criticas feministas (Haraway, 1995) de que as
pesquisadoras também estdo localizadas e posicionadas frente ao campo de
pesquisa, e que essa posicionalidade impacta as relagdes estabelecidas, consi-
deramos a dimensao experiencial da maternidade como uma forma de acesso
ao conhecimento. Menos do que uma diretriz para a verdade, tomamos a no¢ao
de experiéncia como uma “pratica de atribuir sentido, tanto simbdlica como
narrativamente” (Brah, 2006, p. 360). Nessa direcdo, o fato de sermos mées nao
apenas possibilita, em muitos momentos, a abertura de canais de didlogo, mas
também coloca em destaque dimensdes especificas da parentalidade no con-
texto do autismo, bem como os tensionamentos das praticas de cuidado frente
a pandemia.

As distintas metodologias mobilizadas por cada autora trazem diferentes
enfoques sobre o cotidiano das familias ao longo da pandemia. No caso da
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primeira autora, é a partir da etnografia das associacoes e de suas atuagoes
politicas e piiblicas que vai se conformando um retrato ampliado das articula-
¢Oes entre deficiéncia, cuidado e a temporalidade da pandemia nos cotidianos
das familias que compdem tais coletivos. Ja no caso da segunda autora, é por
meio da singularidade de uma vida e das mintcias desse relato que sio levan-
tadas questdes mais amplas sobre as praticas de cuidado. As pesquisas, rea-
lizadas de modo independente, acabam por se aproximar nas reflexdes sobre
cuidado, temporalidade, deficiéncia e relacdes de parentesco, trazendo uma
anélise situada no contexto da pandemia, mas que dialoga com debates mais
amplos sobre deficiéncia.

Parentesco, cuidado, deficiéncia e curso da vida

Foi um choque, é sempre um choque [sobre o diagnéstico de autismo]. Porque
qualquer noticia que a gente tenha em relacdo aos nossos filhos que difere
daquilo que a gente pensa e sonha e planeja, ndo que vocé tenha tudo costurado,
mas nenhuma mée pensa em ter um filho com deficiéncia. Se isso néo é sinali-
zado em nenhum momento nas consultas de pré-natal, a gente ja pensa que a
crianca vai nascer e a gente vai continuar a vida da forma linear que a gente acha
que é. (Isabela, em entrevista a segunda autora, em 2021).

Se a pandemia e as consequentes medidas de isolamento social colocaram em
relevo as praticas de cuidado e promoveram um efeito disruptivo na tempora-
lidade do cotidiano em uma variedade de contextos, nas histérias das pessoas
que foram nossas interlocutoras de pesquisa, maes e pais de pessoas no espec-
tro autista, essa nio foi a primeira vez que a temporalidade do curso da vida e
as demandas de cuidado no contexto do parentesco se tornaram proeminentes
em suas reflexoes.

O momento do diagnoéstico, tal qual apresentado na fala de Isabela, marca
também para muitas familias uma inflexdo em relacio as projecdes sobre o
futuro de seu filho ou filha, sua pratica parental e sobre as expectativas em
torno das demandas do cuidado. Dentre as familias interlocutoras, em ambas
as pesquisas, o diagndstico é visto como um momento disruptivo do orde-
namento da vida familiar, ainda que o reconhecimento das diferencas ji se
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apresente antes do diagnéstico. A classificacao biomédica concretiza um acon-
tecimento para essas familias,’ transformando perspectivas sobre o curso da

vida. A semiética clinica passa a atravessar a vida dessas pessoas, autistas e

suas familias, criando uma ruptura do cotidiano e apresentando novos rearran-
jos das trajetérias familiares e das praticas de cuidado. Seja através de terapias,
medicamentos, consultas médicas, ou mesmo nas praticas domésticas e roti-
neiras, o repertério da deficiéncia passa a compor essas subjetividades e expe-
riéncias. Ndo raro, a expressao “maternidade atipica™° é evocada para expressar
essa reordenacdo da trajetéria subjetiva, do cuidado, do cotidiano e da prépria

pratica parental.

Baseadas na premissa antropolégica e histérica de que familias sdo cons-
trucoes sociais que variam transculturalmente, Rayna Rapp e Faye Ginsburg
(2011) propdem, com perspicicia, a terminologia “imaginério de parentesco’
(kinship imaginary, no original) para enfatizar como as familias tanto sdo feitas
de carne e osso como também sdo parte de uma imaginacao cultural. Parafra-
seando Marx, elas afirmam que “as pessoas fazem suas proprias familias, mas
elas nao as fazem como bem entendem, mas sob circunstancias preexistentes,
dadas e transmitidas pelo passado” (Ginsburg; Rapp, 2015, traduc¢ado nossa). Tra-
tando, em especifico, de familias com criancas com deficiéncia, Rapp e Gins-
burg (2011) apontam que, conforme essas criancas crescem, suas experiéncias
atipicas reverberam nas vidas dessas familias reenquadrando assuncdes pré-
vias sobre parentesco. Para as autoras, é na arena intima do parentesco que os
entendimentos e praticas sobre a deficiéncia sdo frequentemente manejados
pela primeira vez (Rapp; Ginsburg, 2011). Maes e pais passam a reconhecer e
reorganizar expectativas tacitas sobre relag0es familiares e, nesse processo,
segundo as autoras, “o desdobramento culturalmente organizado de um curso

”

9 Essa andlise também é feita por outras produgdes, ao abordar como o diagnéstico clinico
impacta a vida das pessoas, ao mesmo tempo que é transformado por essas experiéncias. Ver,
por exemplo, Hacking (2006), Grinker (2010), Nunes (2014), Campoy (2015), Rios (2017), Aydos
(2017), Valtellina (2019).

10 Maternidade/paternidade atipica, expressdo acionada por interlocutores(as) das pesquisas, e
carregada de controvérsias dentro do movimento autista, refere-se a particularidade da expe-
riéncia de parentalidade em relagdo a pessoas neuroatipicas, como as diagnosticadas com
autismo. O termo “atipico” ou “neuroatipico” advém do debate sobre neurodiversidade, que, em
linhas gerais, defende que a diversidade neurolégica ndo deveria ser abordada como doenca ou
transtorno, mas como uma diferenca mais estritamente (Ortega, 2008, 2009).
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de vida normativo ja ndo pode mais ser presumido” (Rapp; Ginsburg, 2011,
p. 380, traducdo nossa). O diagnéstico como momento disruptivo, portanto,
agrega um novo marcador as trajetérias dessas familias, que passam a apreen-
der e habitar o autismo de diferentes formas (Aydos, 2017). Assim, as diferen-
cas, incorporadas e reordenadas no espaco cotidiano das familias, fornecem
um novo vocabulario para a constru¢ao de uma narrativa inteligivel do paren-
tesco no contexto da deficiéncia. E nesse sentido que a expectativa temporal do
curso de vida tem seus desdobramentos e é elaborada no cotidiano das familias,
mas nao se restringe apenas a arena intima do parentesco, esta entrelacada as
representacdes sociais sobre deficiéncia, familia, praticas de cuidado e consti-
tuicao de direitos.

Tamara Hareven (1977) prop0e pensar as familias a partir das variadas tem-
poralidades que as constituem: o tempo individual, o tempo da familia e o
tempo histérico. Temporalidades que se entrecruzam, misturando dimensdes
individuais, expectativas em torno do curso da vida, configuracées de género,
contextos sociais e econdmicos, tanto quanto forcas politicas. As expectativas
em torno das demandas do cuidado nas relacdes de parentesco sdo balizadas
por marcos temporais do curso da vida definidos no contexto de uma norma-
tividade social que pressupoe nao apenas que filhos e filhas sejam receptores
de cuidados na infincia e que cuidem de suas maes e pais na velhice, mas que
demarca diferentes demandas de cuidado no curso da vida.

No contexto de um diagnéstico de deficiéncia, a presunc¢do da intergera-
cionalidade do cuidado, assim como as expectativas em torno das demandas
do cuidado, sdo, muitas vezes, afetadas. No belo trabalho de Helena Fietz (2018,
2020), essa dimensdo é abordada por meio da reivindicacao de maes de pes-
soas com deficiéncia cognitiva por moradia assistida para seus(uas) filhos(as)
adultos(as). Mirando um futuro cada vez mais préximo, essas mies empreen-
dem suas lutas preocupadas com o provimento de cuidado para os(as) filhos(as)
num momento em que elas ndo poderdo mais exercé-lo. Essa é também uma
questdo pungente nos campos aqui apresentados, tanto pela reflexdo que maes
e pais de criancas pequenas com autismo tracam sobre o futuro de seus(uas)
filhos(as) como também nas lutas politicas empreendidas em torno do direito
de filhos(as) ja adultos(as). As associacdes acompanhadas pela primeira autora
tém forte atuacdo na proposicdo de politicas que buscam ampliar a inde-
pendéncia e a autonomia, fometando praticas de inclusdo em instituicdes
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de ensino, ensino profissionalizante e acesso ao mercado de trabalho. No
campo da segunda autora, sua interlocutora, Isabela, expressou particular pre-
ocupacdo na conducdo da educacao de suas duas criancas gémeas, das quais
apenas uma tem o diagndstico de autismo, de modo a nao colocar sobre a filha
0 “peso” da responsabilizacdo futura sobre o irmao.

Se a temporalidade é central em contextos familiares de pessoas com defi-
ciéncia no que diz respeito ao curso de vida e as expectativas prévias que temos
sobre ele, a dimensao temporal do cuidado cotidiano nido é menos importante,
sendo preciso também refazer continuamente um imaginrio sobre o que
constitui o cuidado em relagdo a deficiéncia. As controvérsias dessa relacao
tém sido tema de debate e reflexdo dentro dos estudos feministas da deficién-
cia hd muitos anos. Uma série de problematizacdes, em paralelo ao ativismo
do campo da deficiéncia, tém sido feitas relativas a multiplicidade do cuidado
na experiéncia da deficiéncia (Fietz; Mello, 2018), da concepcdo de interde-
pendéncia (Kittay, 1999), da autonomia e do capacitismo (Mello, 2014), assim
como nas questoes de direitos e cidadania das pessoas com deficiéncia (Aydos,
2017; Fietz; Aydos, 2016). O que grande parte dessas producdes tém revelado
é a profusao de sentidos e negociacoes a respeito das praticas de cuidado em
relacdo as pessoas com algum grau de suporte necessario. Nesse mesmo sen-
tido, demonstram como o cuidado é constitutivo das relacdes, é pautado em
praticas sociais, emocionais e morais.

Ao fazer uma analise acerca das praticas de cuidado pelo viés do movi-
mento das pessoas com deficiéncia e do movimento feminista, Bill Hughes et
al. (2019) demonstram como o cuidado é parte das pragmaticas da intimidade,
mas também esta atrelado a questdes politicas e sociais mais amplas. O cui-
dado, feito de “fluxos, fluidos, multiplicidade, diferenca, ritmos, corpos, transito
de limites, contingéncia e maternagem” (Hughes et al., 2019, p. 114), é experi-
mentado com ainda mais intensidade no contexto da pandemia de covid-19. Se,
antes, as perspectivas analiticas sobre o cuidado ji revelam uma ampla trama
entre suas éticas e praticas (Debert; Pulhez, 2019; Hirata; Debert, 2016; Hirata;
Guimaries, 2012), diante do contexto pandémico, essas conexodes sdo escanca-
radas em um cenério em que as relacdes sociais sdao afetadas, assim como a
prépria manutencao das praticas de satide, sustento e sobrevivéncia. Os fluxos,
fluidos, ritmos e corpos estiveram nas manchetes de jornais, em artigos acadé-
micos, em histérias e relatos, nas praticas cotidianas, na reivindicacio pelas
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vidas de tantas pessoas. No Ambito desse cuidado, que ganhou destaque frente
a um evento critico (Das, 1995) de magnitude global, estratégias politicas de
luta por direitos tanto quanto o cotidiano intimo das relagdes de parentesco,
foram revistos e rearranjados.

Redes de suporte foram estendidas ou limitadas, o cuidado foi reordenado
e, em alguns casos, pessoas antes vistas como destinatarias do cuidado passa-
ram também a cuidar de outras. Uma miriade de novos arranjos veio a tonae o
medo da iminéncia da morte teve impactos importantes. A légica do cuidado
(Mol, 2008)" trouxe ao primeiro plano as diversidades relacionais nas quais
nossas interlocutoras de pesquisa e nés estamos imersas, bem como a centra-
lidade em refletirmos sobre a amplitude das praticas de cuidado no contexto
da deficiéncia.

O reordenamento temporal do cotidiano e os movimentos
sociais

Em contrapartida as analises sobre cuidado e familia que tiveram extensiva
atencdo midiatica e resultaram em debates acerca das experiéncias perpas-
sadas por diferentes marcadores sociais, as reflexdes sobre deficiéncia foram
pontuais e escassas nos discursos oficiais e na midia. Everton Pereira et al.
(2021), ao abordarem as perspectivas sobre pessoas com deficiéncia em relacao
a covid-19, afirmam como o histérico de discriminacao, a falta de informacoes
e dados oficiais acerca dessa populacdo especifica, bem como a auséncia de
espacos de participacdo efetiva, geram uma “invisibilidade sistematica” que
foi acentuada na pandemia. As mudancas experienciadas pelas pessoas com
deficiéncia e suas familias nesse contexto foram pouco consideradas, princi-
palmente, diante de politicas piblicas que mitigassem os entraves impostos

11 Mol contrasta légica da escolha a 16gica do cuidado. A primeira estaria pautada ora no mercado,
ora na cidadania, mas em ambos os casos regrada pela dimensao da escolha individual infor-
mada por fatos e confinada a uma temporalidade linear; a 16gica do cuidado, por sua vez, é mar-
cada por uma intera¢io, uma relacionalidade, mais do que por uma transac¢io, é um processo
aberto, ndo uma simples transferéncia de produto com comeco e fim. A 16gica do cuidado supde
ajustes continuos ao que Mol denomina como viscosidades da vida, como condi¢fes materiais,
pessoas, habitos que ndo necessariamente se conformam aos nossos desejos. Acionamos essas
discussdes para pensar o cuidado na pratica, conforme propde a autora.
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pela crise sanitaria. Politicas e programas relativos ao enfrentamento do virus
e das consequéncias sociais mais amplas deram énfase em politicas generalis-
tas, nas quais as praticas e dindmicas das pessoas com deficiéncia e suas fami-
lias ndo eram abarcadas nessas estratégias de controle (Schuch; Saretta, 2020).
Parte da discussdo a esse respeito tem repercutido os impactos negativos da
pandemia, como a prépria ameaca do virus para essa parcela da populagdo que,
em graus diferentes e através de intimeras particularidades, requer cuidados
e assisténcias especificas diante de barreiras e disposicoes sociais. Para além
dos entraves das politicas publicas, a complexidade das experiéncias revela um
plano de praticas e agenciamentos que sdo menos intransigentes e mais rear-
ranjadas no espaco cotidiano das familias.

O coletivo de familiares integrantes de uma associacao na cidade de Belo
Horizonte, acompanhado pela primeira autora, se mobiliza tanto para o aco-
lhimento de outras familias quanto para acdes de reivindicacdo de direitos
e politicas publicas no 4mbito municipal. A associacdo, iniciada e composta
majoritariamente por mulheres méaes, é uma das mais atuantes em uma rede
de associacdes com representacdo junto ao poder publico. Sendo, em sua maio-
ria, pessoas brancas, de camada popular e média, com ensino superior e espe-
cializacoes, esses familiares atuam na efetivacao de direitos e em processos
representativos da sociedade civil em relag¢do ao autismo no contexto local.
A associacdo, ainda que caracterizada pela maioria dos familiares de autistas
em idade adulta, advogam o reconhecimento do espectro autista nas diferentes
fases da vida. Esses marcadores sociais evidenciam vivéncias especificas em
relacdo ao autismo, contrastando como experiéncias interseccionais também
apresentam distintas realidades diante da deficiéncia e das praticas de cuidado.

O fato ja mencionado do cancelamento de uma reunido de planejamento
de eventos promovidos por esse movimento familiar no contexto da pandemia
ocasionou um deslocamento da organizacdo do coletivo para o meio virtual.
Foram decididas artes graficas, comunicacdes dos eventos, programacoes, e
tudo passou a ser mobilizado de forma remota visando garantir o isolamento
social, em decorréncia de alguns participantes da associacio se enquadrarem
no grupo de risco afetado pelo virus — tanto autistas com comorbidades quanto
maes e pais cuidadores ja idosos e/ou com problemas de satide. Mas em meio
as comunicac¢des de planejamento, e as discussdes a respeito de legislacdo e
direitos que sdo comuns no cotidiano da associac¢do, a temética do cuidado era
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lembrada e relembrada todos os dias. O cuidado com o outro e o cuidado de si
ganhou proeminéncia e criou uma nova dinamica de interacao no grupo.

Escolas fechadas, terapias canceladas, servigcos publicos de atendimento a
satide temporariamente desativados, instituicdes restringindo o acesso; a rede
de atencao e assisténcia, antes entremeada a servicos do Estado e da comu-
nidade, ficou reduzida ao espago doméstico. A escola, o trabalho, o hospital, a
terapia, o lazer, o esporte, todas as dimensoes da vida social passaram a ocupar
as paredes de casa e a ter como seus coadjuvantes os familiares mais préximos.
Informacoes acerca da pandemia, a busca por ajuda em situacdes especificas
do cotidiano referentes ao autismo, indicacdes de servicos online, ofertas de
acolhimentos psicolégicos, dentre outros servigos, passaram a ganhar ainda
mais relevancia nas trocas entre os participantes da associac¢io. As conquistas
do cotidiano de seus filhos e filhas autistas, antes exaltadas na espera do inicio
de uma reunido ou mesmo nas despedidas calorosas, passaram a ser come-
moradas nessa rede que envolve maes, pais, autistas, e alguns profissionais
da area. Em certa ocasido, ao discorrer sobre as relacdes estabelecidas diante
desse contexto que estende mas também estreita lacos, a primeira autora
ouviu de uma interlocutora que outras familias de pessoas autistas passaram
a ser sua “familia de verdade”, por entender suas demandas e necessidades.
Se vivenciamos esse estreitamento de lacos pelos meios virtuais ao redor de
todo mundo, em decorréncia da restricdo social ocasionada pelo cenério pan-
démico, os coletivos de familiares de pessoas com autismo passaram a assumir
ndo apenas uma relacao de trocas de experiéncias, mas constituiram-se como
promotores de utilidades sociais e piblicas ao buscar a efetivacdo de direitos
e assisténcias invisibilizadas diante de questdes tidas como mais urgentes no
enfrentamento ao virus. Dessa forma, a mobilizacdo também passou a ser feita
de dentro das casas.

Em abril de 2020, em nota publicada pela Organizacio das Nacdes Unidas
(ONU), o secretario-geral destacou como a pandemia de covid-19 aprofundava
as vulnerabilidades das pessoas com autismo, colocava-as “em risco despro-
porcional” (Em dia.., 2020). Esse risco apontado nao esté atrelado apenas as
questdes de saide, mas as ameacas aos direitos dos autistas. Tal como apon-
tado pelo secretario-geral, o colapso dos sistemas e redes vitais de suporte as
pessoas autistas e suas familias, em decorréncia da crise sanitaria, aprofunda
os obstaculos enfrentados por essa parcela da populacao, assim como traz
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resisténcias ao exercicio de direitos. Exemplar dessa obstruc¢ao em situacoes
locais foram casos referentes a situacdo vacinal, em que foi necessaria a mobi-
lizacdo para a efetivacdo da aplicacdo da vacina em autistas, devido a violagdo
do reconhecimento da condicdo como uma deficiéncia. Ou, ainda, casos espe-
cificos de escolas que alegaram ndo ter as ferramentas e recursos necessarios
para garantir o pleno atendimento de criancas com deficiéncia em ambiente
remoto de ensino, tendo como consequéncia a evasdo escolar dessas criancas.
Cabe refletir, portanto, como essas ameacas a efetivacdo de direitos de pessoas
com deficiéncia, muitas vezes, recaem como responsabilidade das familias,
espaco moral da manutencao da vida e do bem- estar social, tendo se tornado
ainda mais marcante no decurso da pandemia. Entretanto, para além de uma
instituicdo e valor moral, a politizacdo da familia (Schuch, 2013) se torna evi-
dente na articulacdo desses familiares em coletivos que viabilizam a promoc¢ao
e efetivacdo de direitos, assim como constituicao de planos de reconhecimento
sobre o autismo em seus contextos locais de agenciamento.

Para além da permanéncia na atuacido com o poder piiblico municipal, os
fragmentos de histérias cotidianas dessas maes e pais revelavam um cuidado
reconfigurado nas novas temporalidades do cotidiano constituidas no evento
da pandemia. As trocas de experiéncias também perpassavam discussodes sobre
isolamento social, questdes acerca das comorbidades decorrentes da restricao,
e praticas de cuidado referentes a satide mental das pessoas autistas. Conse-
quente a essas demandas, profissionais parceiros passaram a contribuir com
um compilado de orienta¢Ges, materiais e ferramentas para o suporte as pes-
soas com autismo e suas familias nesses “tempos de incertezas”. A temporali-
dade do cuidado, refeita no convivio familiar diante da ruptura do cotidiano
pela pandemia, também é constituida nas ambiguidades das experiéncias. Se,
por um lado, algumas familias enfatizavam a dificuldade de domiciliarizagdo
das situacoes sociais, outras familias evidenciavam as construcées positivas
decorrentes do periodo, tal como exposto na pesquisa da segunda autora. Um
movimento que ganhou forca e visibilidade no decorrer da pandemia, por
exemplo, foi o ativismo de autistas em redes sociais, passando a falar sobre
a deficiéncia e estabelecendo espacos de autonomia e reconhecimento atra-
vés dessas redes. Qutras situacdes relatadas a primeira autora destacavam
os efeitos “positivos” da pandemia, como um autista que, em regime de tra-
balho remoto, teve grande parte das barreiras de acessibilidade mitigadas
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do seu cotidiano.’? A primeira autora também teve contato com relatos de maes
e pais que exaltavam os éxitos em habilidades e interesses de seus filhos(as),
tanto desenvolvimento de interesses pessoais, por exemplo, producdes artisti-
cas e académicas, quanto habilidades que contribuiam para a sua autonomia,
como cozinhar as préprias refeicées, possiveis pelo tempo outro acarretado
pela pandemia e pelas novas disposi¢oes das relacdes de cuidado.

Concernente a essas reconfiguracdes dos “arranjos de cuidado” (Fazzioni,
2018), diante da emergéncia sanitiria, também ndo foram raras as trajetérias
de familias que passaram a conviver e residir com outros membros da familia
extensa para suplementar redes de apoio, antes providas por instituicoes de
suporte ao cuidado. Familias que também se viram diante da morte de seus
membros, vendo-se obrigadas a reescrever as praticas e relacdes do convivio
familiar. Tal como Rapp e Ginsburg (2001) exploram a arena intima do paren-
tesco como o lugar onde os dramas sociais contemporaneos sao vividos e onde
os entendimentos sobre a deficiéncia sio manipulados, aqui é a reconfiguracao
do tempo do cuidado e do tempo da vida no cenério da pandemia que opera
novas reescritas.

O reordenamento temporal do cotidiano no microcontexto

Passado um ano do inicio da pandemia, com as politicas de isolamento social
ainda em vigor, a segunda autora realizou uma série de entrevistas com uma
de suas interlocutoras de pesquisa, Isabela, que se define como uma mulher
negra, mae solo de um casal de gémeos, Helena e Tadeu, este tltimo diagnosti-
cado com autismo. Cursando mestrado numa universidade ptblica, ela tinha
42 anos no momento das entrevistas, trabalhava em sua area de formacao e nao
teve seu emprego ameacado no contexto da pandemia, podendo continuar a
desempenhar suas funcdes em home office. Numa das conversas, iniciada com

12 Emrelacio a esse exemplo especifico, é preciso destacar que ainda que revele possiveis transfor-
macoes futuras acerca do acesso das pessoas com deficiéncia ao mercado de trabalho, também
traz controvérsias quanto a efetivacio de espacos acessiveis e a mitigagdo de barreiras sociais
nos ambientes laborais. Para uma 6tima discusséo sobre os paradoxos do trabalho remoto entre
pessoas com deficiéncia tendo em vista as dimensdes da acessibilidade e inclusio, ver o artigo
de Aydos, Navarini e Oliveira (2021).
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uma pergunta sobre sua rotina antes e depois da pandemia, os olhos de Isabela
brilharam ao responder: “Nossa, essa é a pergunta de ouro que eu meio que
estava esperando’, relatando, na sequéncia, que o ganho de um tempo de qua-
lidade com as criancas havia sido um inesperado efeito positivo da pandemia.
Se quase todas as publicacdes académicas e jornalisticas produzidas no
curso da pandemia destacavam suas consequéncias profundas ao acentuar
desigualdades das mais variadas, no campo de pesquisa da segunda autora, cen-
trado na maternidade solo, esses efeitos eram ainda mais aterradores. A despeito
da implantacdo pelo governo federal, em abril de 2020, do auxilio emergencial®
e dainclusdo de uma distin¢do que favorecia entre seus beneficidrios as “mulhe-
res provedoras de familia monoparental”, que, nos termos da lei,* teriam direito
ao recebimento de duas cotas do auxilio, esse grupo foi fortemente penalizado
pelas medidas de isolamento social. A maioria de suas interlocutoras enfa-
tizava os aspectos negativos da pandemia em seus cotidianos, sendo os fatos
mais impactantes o desemprego e a perda de uma rede de suporte, ocasionada
tanto pelo fechamento das escolas como também pelo temor em circular com
criancas pelas casas de outras cuidadoras, especialmente pessoas mais velhas
—notadamente, maes e avos que também se responsabilizavam pelas criangas.
Foi desse modo, a um sé tempo inesperada e instigante, a avaliacdo de
Isabela sobre os efeitos positivos das medidas de isolamento social. Resi-
dente em um bairro periférico da regido metropolitana de Belo Horizonte,
Isabela vivia em uma casa emprestada de um parente com a mae, o irmdo, a
cunhada e os dois sobrinhos, além de sua filha e seu filho, que tinham 6 anos,
no momento das entrevistas. Sua trajetéria pode ser lida nos termos de um
processo de autoafirmacao, tal como Luiz Fernando Dias Duarte e Edlaine de
Campos Gomes (2008) propdem pensar trajetérias de pessoas provenientes
de camadas populares que estdo entre os grupos menos pauperizados e tive-
ram acesso a condicdes de reproducio que permitiram a ascensio as classes
médias. Esse processo de autoafirmacao esta ligado a classe, idade, desenvolvi-
mento de unidade doméstica e circunstincias histéricas conjunturais (Duarte;
Gomes, 2008). Isabela formou-se em uma universidade particular — avaliada

13 Dispositivo de protecdo social que visava abranger pessoas com trabalhos informais ou desem-
pregadas, com renda familiar de até trés saldrios minimos.

14 Lein®13.982/2020 (Brasil, 2020).
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como a escolha possivel naquele momento, ainda que nio com a qualidade
almejada —; posteriormente, ingressou num curso tecnolégico, na universidade
publica, seguindo na sequéncia para a pés-graduacao profissional na mesma
area. No momento de nossas entrevistas, estava realizando mais um mestrado
profissional, também em uma universidade ptblica.® A despeito de seu grau de
formacao, da estabilidade no emprego, da participa¢do em movimentos sociais
e na academia, Isabela se descreveu em mais de um momento como pobre.

Ao responder, animadamente, a pergunta sobre as mudancas de rotina na
pandemia, Isabela explicou, na sequéncia, que a maternidade solo de gémeos
e o processo de diagnéstico do autismo em uma das criancas foi algo extre-
mamente dificil. Afirmou ainda que uma das culpas que sempre carregou esta
atrelada a falta de tempo para o cuidado com as criancas, o fato de estar sempre
cansada e a impossibilidade de “dar um tempo de qualidade pra eles”. O que a
pandemia possibilitou foi justamente essa reelaboracdo da temporalidade.

Apesar do alivio e da empolgacdo de Isabela em tematizar essa experiéncia,
considerada como uma imprevista consequéncia positiva da pandemia, ela
emendou muito rapidamente sua avaliacdao com uma ponderacao de que nao
estava “fazendo discurso romantico de maternidade nem de isolamento social”.
Na mesma conversa em que destacou aspectos positivos em sua vida propi-
ciados pela mudanca de rotina, Isabela ndo deixou de enfatizar as dimensoes
mais estruturais ao acentuar desigualdades. Ela ponderou sobre as dificuldades
pessoais que enfrentou para dar continuidade ao trabalho em regime remoto,
como estabelecer um espaco de trabalho numa casa em que vivem mais trés
adultos e quatro criancas, a manutenc¢ao do seu computador pessoal conver-
tido em ferramenta de trabalho, os custos com a conexao de internet, o fato de
ter horario pra iniciar, mas ndo para encerrar a jornada, além dos mais variados
mecanismos de controle criados para monitorar sua producao. Ela concluia a

15 Vale destacar alguns aspectos macroestruturais que levaram a ascensio social por meio do
acesso ao ensino universitario nas primeiras décadas do século XXI, especialmente apds a
implementac¢do das politicas de acdo afirmativa, da ampliacdo do financiamento estudantil
e da expansdo dos cAmpus universitarios para variadas regides do pais. No caso de Isabela, ela
destaca também a importancia dos movimentos estudantis de a¢do afirmativa em sua trajet6-
ria, tributando seu ingresso no mestrado na universidade piblica a participacdo em um curso
preparatério, organizado por estudantes veteranos, ingressos via acdo afirmativa, que oferecia
formacao para aspirantes a p6s-graduacao.
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esse respeito que passava mais tempo provando que estava trabalhando do que
efetivamente cumprindo as tarefas.

Apesar de todas essas dificuldades, é a dimensdo da temporalidade e da
flexibilidade em organizar sua rotina com os filhos que Isabela destacou ao
falar sobre a mudanca no seu cotidiano. Para além do tempo usado no trabalho
de cuidado, Isabela também destacou as possibilidades que tinha tido para o
autocuidado, por meio da oferta de servicos gratuitos ou de baixo custo, que lhe
possibilitaram comecar a praticar exercicios fisicos e a fazer terapia psicol6-
gica. Ao descrever os cuidados com as criancas, ela avaliou:

E um tempo que se eu estivesse no trabalho presencial eu ndo teria como fazer
todas as coisas que a gente esta fazendo hoje, fazer esse acompanhamento, eu
precisaria fazer tudo isso num tempo megacondensado, possivelmente mais nos
finais de semana do que durante a semana. Essa é uma das vantagens, esse tempo
que eu estou passando com eles. (Isabela, em entrevista a segunda autora, em 2021).

No dia em que destacou o tempo como o grande ganho da pandemia, Isabela
iniciou a conversa com papel e tesoura em punho, pedindo licenca para recor-
tar figuras enquanto conversavamos. De cara, declarou que estava usando
intencionalmente o tempo de nossa conversa para realizar essa atividade, nao
s6 porque era uma tarefa que ela tinha que cumprir, mas para mostrar, visual-
mente, 0 que, para ela, significava desempenhar outras func¢oes no cuidado com
as criancas, que nao estariam restritas a maternidade, mas que teriam também
um fundo pedagdgico.

Ao longo do periodo de isolamento social ndo foi incomum a avaliagao de
maes e pais sobre o valor da escola e sobre o0 exercicio das funcdes pedagégicas
no acompanhamento de aulas online como parte da sobrecarga de trabalhos
que vivenciaram no periodo. No caso de mies de criancas com deficiéncia, no
entanto, essa ndo é uma experiéncia nova propiciada pelo contexto da pan-
demia. A aquisicdo de uma expertise particular relacionada a deficiéncia é
empreendida, muitas vezes, pelas maes ao buscarem formacdes especificas que
podem culminar, inclusive, para algumas delas, em mudancas para campos pro-
fissionais relacionados as demandas de determinados diagnésticos ou a lutas
politicas particulares empreendidas pelos direitos de seus filhos, em profis-
sdes como terapia ocupacional, psicologia, direito (Carvalho, 2020; Fietz, 2018;
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Rios, 2017). Além disso, o exercicio cotidiano do cuidado traduz-se também, em
alguma medida, nas palavras da interlocutora, em algo que vai além das fun-
¢Oes usuais da maternidade.

Para Isabela, foi apenas no contexto da pandemia, por contraditério que
pareca, que o exercicio do cuidado em relacdo ao filho com autismo se deu na
temporalidade e na intensidade que intencionou. Ao se remeter a temporali-
dade como um ganho, ela falou também da temporalidade dos deslocamen-
tos na cidade, das demandas do trabalho, da burocracia legal e das exclusoes
sofridas. Antes das medidas restritivas de circulacdo social, ela ja era a encarre-
gada de levar o filho as terapias, mas, para isso, tinha que compensar as horas
ficando até mais tarde no trabalho com regularidade, o que a deixava sempre
cansada e com sensacao de nunca ter, nas palavras dela, um tempo de quali-
dade com as criancas. Detalhadamente, ela contou que, nesse periodo pandé-
mico, o rearranjo de seu horario de trabalho e o ganho das horas perdidas no
transporte publico entre a casa, o trabalho e os servicos de terapia possibilita-
ram outro exercicio do cuidado. Como os servicos de terapia ficam préximos de
sua residéncia, ela reorganizou o horario do trabalho, de modo a tornar possivel
auxiliar as duas criancas nas tarefas enviadas pela escola e levar o filho nos
dias de terapia antes do inicio de sua jornada.

Ela ndo deixou de ponderar que essa reordenacao temporal do cotidiano sé
tinha sido possivel porque pdde contar com a mae para dividir os trabalhos de
cuidado. Isabela mantinha um trabalho remunerado, que garantia as contas da
casa, se encarregando também da educacao formal das duas criangas e das tera-
pias do filho. Esse cuidado se materializava nao apenas nas escolhas em relagcao
a escola e aos tipos de terapia, mas estava também presente nas formacdes que
busca e no modo como implementava esses conhecimentos na educacao diaria.
A mie de Isabela era, no entanto, uma figura central tanto para o cotidiano pré-
-pandemia como também para as possibilidades de maior dedicacao as ativida-
des pedagégicas com as criancas durante o periodo de home office, era ela que se
encarregava das tarefas de limpeza, do preparo de refei¢oes, auxiliando também
no cuidado com as criancas. Tratava-se de uma divisao de tarefas do cuidado
entre mulheres. O pai das criancas sempre teve uma relagdo bastante distanciada
com a filha e o filho, participando mais exclusivamente por meio do pagamento
de uma pequena pensao acordada judicialmente do que na divisao do cuidado
cotidiano. No curso da pandemia, esse distanciamento apenas se acentuou.
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Delineando o processo de diagnoéstico, a insercao do filho na escola e a rela-
cdo de cuidado que a irma gémea estabelece com ele, Isabela contou sobre
seu proprio aprendizado em relacdo ao autismo e em como a temporalidade
do dltimo ano foi crucial para agregar mais de perto as abordagens que tinha
aprendido. Destacou, com orgulho, os ganhos de aprendizagem das crian-
¢as no periodo, o modo como tinha exercido essas fung¢des que vao além da
maternidade e em como tinha transformado esse conhecimento em um tipo
de ativismo ao propagar esses saberes produzindo contetidos virtuais sobre a
educacao de criancas autistas.

Maria Puig de la Bellacasa (2017), ao abordar o cuidado a partir de uma
variedade de dimensdes, inclusive as ecolégicas, propde pensar as recal-
citrancias das temporalidades do cuidado aos ritmos produtivistas e sobre
como o tempo do cuidado estd baseado em diferentes modos de “fazer tempo’
(make time, no original) por meio de experiéncias que sao marginalizadas e
colocadas de lado como improdutivas. O tempo do cuidado estaria baseado
em “fazer tempo” para se envolver em uma variedade de linhas temporais.
Desse modo, o ato de “arrumar tempo para cuidar” rompe, segundo ela, com
temporalidades centradas no tempo capitalista produtivista. O relato de
Isabela mostra os efeitos desse modelo capitalista-produtivista que precede
a pandemia e que, em dimensodes e graus variados, atinge tanto pessoas com
deficiéncia como suas figuras cuidadoras. Assim, ao se remeter aos aspectos
positivos da reorganizacao temporal do cotidiano, ela referiu-se também a
precariedades estruturais, que atingem tanto os direitos das pessoas cuidado-
ras quanto das pessoas com autismo. Ao longo da pandemia, ndo foi incomum
que familiares de pessoas com deficiéncia, diante das medidas de isolamento
social, tenham relatado que sempre viveram, de algum modo, em isolamento
(Finamori; Carvalho, 2020). Durante as entrevistas, Isabela também se reme-
teu a esses multiplos e continuos isolamentos vivenciados fora da pandemia,
especialmente em relacdo a espacos sociais dos quais ela e as crianc¢as foram
ativamente excluidas ou autoexcluidas. Falou também sobre as dificulda-
des, no periodo pandémico, em acessar os servicos de terapias, que remota-
mente ndo foram bem-sucedidos, ou mesmo do desafio do ensino remoto para
criancas que estao ingressando numa nova etapa da vida escolar. Ao mesmo
tempo, sua ponderac¢do sobre a reorganizacdo temporal da rotina doméstica
durante a pandemia em seus aspectos positivos traz elementos instigantes
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para pensarmos sobre as temporalidades da vida cotidiana e dos trabalhos
de cuidado no contexto do parentesco e da deficiéncia. Nessa direcao, é fun-
damental lembrar que a associacdo do cuidado ao feminino, ao doméstico,
tanto quanto a naturalizacdo de que se trata de uma questdo das familias,
mais do que de uma questao social, é central a esse debate. Se a temporali-
dade do home office foi vista como benéfica a organizac¢ao dos cuidados e, em
certo sentido, trouxe aspectos positivos em um contexto aterrador como uma
pandemia global, o relato de Isabela proporciona também uma reflexdo sobre
os limites de restringirmos o cuidado a uma questao das familias e também
sobre a importancia de refletirmos sobre os direitos sociais das figuras cuida-
doras. Em suma, sobre a centralidade de pensarmos o cuidado enquanto uma
questao de justica social (Kittay, 1999).

Reflexoes finais

As temporalidades que atravessam as familias sdo produzidas num entrecru-
zamento entre transi¢des normativas da vida e mudancas criticas que operam
como “pontos de inflexao” (turning points, no original), alterando o curso da vida
e demandando novas estratégias e escolhas (Hareven; Masaoka, 1988). Eventos
de larga escala tanto quanto mudancas experienciadas no nivel micro, como
mortes ou diagnésticos, podem atuar como turning points, como Sao 0s casos,
nas histérias que apresentamos, do diagnoéstico de autismo e da pandemia.

Nessa direcdo, é fundamental sublinhar que, longe de haver uma homoge-
neidade no modo como esses eventos e transi¢des do curso da vida sdo viven-
ciados, hd uma multiplicidade de fatores que se interseccionam e afetam as
percepcdes e praticas, inclusive marcadores sociais, como raca, classe, género,
sexualidade, geracao e religido. Argumentamos, no entanto, que os aspectos
intimos dessas histérias estdo também conectados a contextos mais amplos,
relacionados as variadas concepc¢odes histdricas, sociais, politicas e biomédicas
sobre deficiéncia em geral, e autismo em particular, bem como as dimensoes
mais estruturais em torno da relacio cuidado, género e familia.

Tal como Rapp e Ginsburg (2001) argumentam, as experiéncias em relacdo
a deficiéncia recriam narrativas dentro do contexto familiar, que, em consequ-
éncia, corroboram novas disposi¢oes da temporalidade do curso da vida, assim
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como das préaticas de cuidado. Portanto, pensar o autismo dentro das familias e
como o diagnoéstico produz transformacdes dentro das praticas e vivéncias do
cotidiano também é analisar como é constituido o reconhecimento do autismo
e da deficiéncia, de forma mais ampla. Percorrer essas trajetérias habitadas
pelas praticas cotidianas e reescritas na vida diaria familiar é fundamental
para compreender as mintcias de um acionamento social mais amplo em prol
da diversidade e da inclusdo, perpassando por praticas de cuidado cotidianas,
assim como posic¢oes de ativismo, tais como nossas interlocutoras de pesquisa
nos apresentam em suas trajetorias pessoais. Assim como Rapp e Ginsburg,
argumentamos que essa analise da familia, termo que é convencionalmente
associado ao intimo e doméstico, é crucial para o entendimento das dindmicas
culturais e para a criacdo de um “terreno estrutural em que a deficiéncia nio
é apenas acomodada na legislacao [..], mas é positivamente incorporada no
corpo social” (Rapp; Ginsburg, 2001, p. 535, traducdo nossa).

Exploramos aqui o curso da pandemia como cendrio de nossas pesquisas e
as novas ponderacdes que traz a nossos campos. Diante desse evento disrup-
tivo, que produziu consequéncias econdmicas, politicas e sociais mais amplas,
apontamos que, longe de os efeitos da pandemia na temporalidade do coti-
diano terem sido intrinsecamente bons ou ruins, eles enfatizaram aspectos
complexos das relagdes de cuidado no contexto da deficiéncia, trazendo a tona
reordenamentos possiveis da vida cotidiana tanto quanto salientando aspectos
estruturais de desigualdades preexistentes.
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