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RESUMO

CAITITE, A. M. L. O autismo como diversidade: ontologias trazidas & existéncia no ativismo
politico, em praticas da psicologia e em relatos em primeira pessoa. Tese (Doutorado em
Psicologia) — Departamento de Psicologia, Universidade Federal Fluminense, Niterdi, 2017.

O autismo tem ganhado visibilidade na midia, nas redes sociais, assim como no cotidiano de
escolas, universidades e outras instituicbes. Com o acréscimo mundial no ndmero de
diagndsticos, questdes relativas a definigéo, e a politicas publicas de cuidado aglutinam pessoas
com diferentes posicionamentos, que constroem locais com praticas distintas. Neste trabalho,
partimos da concepcéo de que a realidade do autismo n&o existe em si mesma, mas ganha forma
nestes diferentes campos de pratica. Se em manuais da psiquiatria 0 autismo foi constituido
originalmente como patologia, é possivel que, em outros locais, outras ontologias venham a
existir. Diante destas muitas possibilidades, buscamos colocar em evidéncia préaticas que fazem
0 autismo existir como diversidade. Foi esta a ontologia que decidimos privilegiar neste texto,
propondo uma descricdo inventiva da realidade. Para isso, visitamos trés campos diferentes:
descrevemos as disputas entre grupos de autistas e pais de autistas; entrevistamos profissionais
dedicados a diferentes praticas da psicologia (psicanalise e terapias comportamentais);
consultamos um documentario, e livros em que autistas contam as historias de suas vidas. Em
cada um destes campos, encontramos elementos que nos permitiram fazer o autismo existir
neste texto como um modo diverso de estar no mundo, uma diferenca a ser respeitada.

Palavras-chave: ontologia, transtorno do espectro autista, psicologia, deficiéncia psicossocial.



ABSTRACT

CAITITE, A. M. L. Autism as diversidty: ontologies enacted at political activism, psycological
practices, and first account discourses. Tese (Doutorado em Psicologia) — Departamento de
Psicologia, Universidade Federal Fluminense, Niterdi, 2017,

Autism has gained visibility in the media, on social networks, as well as in the daily life of
schools, universities and other institutions. With the worldwide increase in the number of
diagnoses, issues related to definition, and public policies of care agglutinate people with
different positions, who build sites with different practices. In this work, we start from the
conception that the reality of autism does not exist in itself, but is formed in these different
fields of practice. If in the manuals of psychiatry autism was originally constituted as pathology,
it is possible that, in other places, other ontologies will exist. In the midst of so many
possibilities, we seek to highlight practices that make autism exist as a diversity. This was the
ontology we decided to privilege in this text, proposing an inventive description of reality. To
do this, we visit three different fields: we describe the disputes between groups of autistic and
autistic parents; we interview professionals dedicated to different practices of psychology
(psychoanalysis and behavioral therapies); and we consult books in which autists tell the stories
of their lives. In each of these contexts, we find elements that allowed us to make autism exist
in this text as a different way of being in the world, a difference to be respected.

Keywords: ontology, autism, neurodiversity, psychology, disability.
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INTRODUCAO

“Agora existe toda essa fabricacdo de déficit de atencdo e a gente sabe que na maior
parte das vezes a crianga ta s6 passando por um processo dificil mesmo, as vezes é um
problema em casa, um estilo de vida muito prejudicial... Nunca da pra saber o que esta
acontecendo, ndo é uma coisa geral, ndo da pra sair categorizando e medicando todo
mundo assim, como se fosse um problema no cérebro, tem que saber o que ta
acontecendo em cada caso. Ndo é como no autismo, por exemplo. No caso do autista
ndo tem como negar, né? E autismo e pronto. Mas com o déficit de atencdo é
diferente... Crianga com TDAH néo precisa de medicamento, tem que lidar de outro

jeito.”

(Trecho do diario de campo)

Escutei esta fala em outubro de 2014, em uma conversa durante o coffee-break de um seminario
que reuniu, durante quatro dias, politicos, educadores, psicologos, psiquiatras, pediatras, em
torno de discussdes sobre a medicalizagdo da vida. Com o titulo “Construindo Vidas
Despatologizadas”, a programagdo do seminario j& estava disponivel alguns meses antes. Os
titulos das apresentacGes variavam entre, por exemplo: “Quem avalia? Quem se (des)comporta?
A (in)visibilidade da crianga” e “El encontro médico-paciente: entre acoger um sujeto sufriente
y reparar uma maquina descompuesta”. Desde a descri¢do do evento na internet, aos titulos
dos trabalhos apresentados, tudo me levava a imaginar que o centro das discussdes seria a
polémica e recém-lancada quinta edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), e suas implicacdes sobre os diferentes campos da vida, agora agregados a
novas categorias médicas. No entanto, ndo tardou até que eu viesse a experimentar alguma
inquietacdo, ao perceber que toda aquela mobilizacdo das pessoas em torno do DSM tinha um
direcionamento restrito. Praticamente todos 0s questionamentos eram centralizados em torno
de um dnico diagndstico, o do Transtorno de Déficit de Atengdo e Hiperatividade (TDAH),
enquanto em outros contextos, outras categorias introduzidas pelo manual pareciam ser dignas

de reflexao.

O manual, elaborado e comercializado pela American Psychiatric Association (Associacao
Americana de Psiquiatria — APA), é utilizado por médicos em praticamente todos os paises do
mundo. Sua edi¢do mais recente trouxe um acrescimo expressivo de categorias diagnosticas,

que absorveram dimensodes da experiéncia humana relacionadas a acontecimentos usualmente
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compreendidos como sofrimentos constituintes da vida. Vivéncias como o luto prolongado de
uma pessoa amada, a intensa irritacdo que algumas criancgas experimentam diante de alguma
frustracdo, a impossibilidade que algumas pessoas tém de falar em situac¢6es vivenciadas como
aversivas, o gosto de outras por guardar objetos sem utilidade. Estes sdo exemplos de um grande
conjunto de experiéncias que passaram a ser categorizaveis enquanto patoldgicas e, portanto,

passiveis de intervencdo medicamentosa.

Naquele momento, circulavam na internet artigos escritos por psiquiatras que haviam
participado da elaboracdo da edicdo anterior do manual, e que se recusaram a compartilhar a
autoria do DSM 5. Com indignacéo, os dissidentes afirmavam que o crescimento vertiginoso
do consumo de medicamentos em todo o mundo denuncia uma dimensao pouco escrupulosa da
psiquiatria: a de que a concomitancia entre o estabelecimento de novas categorias pela APA e
o desenvolvimento de remédios pela industria farmacéutica ndo seria um efeito necessario da
tentativa de estimular a saude mental das pessoas, mas resultado de uma relagdo de cunho
comercial, que prioriza o lucro. Outra denuncia interessante encontrada nestes textos, diz
respeito a disparidade entre 0 modo como os diagnosticos psiquiatricos sdo instituidos e os
critérios cientificos de validagdo do conhecimento usualmente tomados como referéncia para
identificar patologias em outras especialidades medicas. Diante da impossibilidade de mensurar
0os comportamentos entendidos como disfuncionais, os diagnosticos psiquiatricos sao
estabelecidos a partir de um consenso entre um grupo de especialistas acerca de sintomas
clinicos observados em suas préaticas. Diferente de outras especialidades, a psiquiatria ndo conta
com a materialidade dos exames laboratoriais para comprovar conclusdes derivadas de
observagdes clinicas. A clinica é em si mesma o recurso utilizado na pesquisa de novas
categorias diagnosticas, sendo que a afirmacdo da existéncia de uma patologia parte da
observacao préatica dos psiquiatras no exercicio das consultas. O critério de inclusdo de um novo

diagndstico é o consenso entre os profissionais.

Estas criticas & nova edigdo do DSM foram encontradas em textos publicados no perfil do
facebook de Marcus Matraga, professor de psicologia da Universidade Federal da Bahia,
militante ha muitos anos da Luta Antimanicomial. Na mesma pagina, encontrei a noticia de que
a distribuicdo do antipsicotico Risperidona, que diminui as crises de irritacdo, agressividade e
agitacdo, fora autorizada para pacientes autistas, por meio de uma portaria publicada no Diério
Oficial da Unido no dia 18 de setembro de 2014. A partir de janeiro de 2015, o Ministério da
Salde passaria a fornecer o medicamento para cerca de dezenove mil pessoas diagnosticadas
por ano, através do Sistema Unico de Saude (SUS). Encontrava-se,
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também nesta pagina, o folder do seminério sobre despatologizagdo no qual me inscrevi,
imaginando que iria me deparar com discussdes importantes sobre as mudancas que a nova
edicdo do DSM implicariam em relagdo ao diagndstico e ao tratamento do autismo. No entanto,
o0 transtorno do espectro autista ndo foi citado, a ndo ser durante uma conversa em um dos
intervalos, quando apareceu como uma categoria psiquiatrica consolidada e que por isso serviria

de contraste para evidenciar a arbitrariedade do diagnostico de TDAH.

O questionamento quanto a ontologia do TDAH nao é exclusivo ao grupo que organizou este
seminario. Gestores de salde publica em todo o pais tem se mobilizado diante do que
consideram ser um excesso de diagnésticos, e uma prescricdo abusiva de drogas como a
Ritalina, por parte dos psiquiatras. No entanto, assim como se verifica uma “epidemia” de
TDAH, hd uma “epidemia” de TEA (transtorno do espectro autista) no mundo, no sentido de
um grande aumento da quantidade de pessoas diagnosticadas. Este aumento é seguido nédo
apenas de uma intensificacdo da intervencdo medicamentosa, mas da difusdo indiscriminada de
técnicas invasivas que prometem a “cura” do autismo, € que nao raro pdoem em risco a vida de
pessoas diagnosticadas — quelacéo (ver nota 1, as notas estdo no final da introducéo) e protocolo
MMS (ver nota 2), por exemplo (Rita Louzeiro, 2016 - anexo 1; Santana, 2016 — anexo 2). As
duas categorias diagndsticas tornaram-se comuns, de modo que me trouxe estranhamento o0
pouco interesse pelo autismo, num espaco que reunia especialistas em torno da proposta de criar
estratégias para “edificar vidas despatologizadas”. Neste lugar,0 transtorno do espectro autista
figurou como uma categoria psiquiatrica cuja ontologia ndo seria “fabricada”, como a do
TDAH, mas uma categoria que corresponde a uma entidade desde sempre existente, cuja
condicédo patoldgica seria inquestiondvel. Quando uma pessoa é autista, ela é autista.

E frente a esta suposta tautologia que se posiciona este trabalho. Sentimos que entre aprimeira
e a segunda oracdo que compode a afirmagdo “quando uma pessoa ¢ autista, ela € autista” pode
haver mais que uma repeticdo. Apos enunciada a primeira frase, algo mais pode ser feito, alem
de dizer a mesma coisa na segunda, sem que haja qualquer acréscimo de realidade. Podemos
inventar “uma repeticdo que ndo induza a uma tautologia, mas ofere¢a um deslizamento de
sentido” (Despret, 2011 p.75). Podemos inventar para esta oragdo um verbo ser que, longe de
designar a equivaléncia, possa recusa-la em nome de um enriquecimento ontolégico do mundo,
um verbo ser que possa ser indicio de uma metamorfose em andamento (Despret, 2011;
Valviese, 2013) de uma multiplicidade sempre sendo feita. Podemos levar a sério Virginia

Woolf, em seu dizer de que “nada deveria ser nomeado, a ndo ser que, agindo
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assim, estejamos transformando alguma coisa” (ver nota 3). Decidimos falar do autismo de
modo a enfatizar transformacdes e desafiar no¢des preconcebidas, para que o termo seja

indicativo de ontologias plurais, sentidos variados, e experiéncias singulares.

A palavra autismo vem do grego autos, que estd presente também em autenticidade e
autonomia, e que significa eu, self. Foi usada no campo da psiquiatra em 1912 por Eugen
Bleuler, para designar um dos sintomas encontrados em pacientes esquizofrénicos, o
isolamento. Em 1943, Leo Kanner fez do termo uma categoria nosoldgica prépria, distinta da
esquizofrenia. Na psiquiatria, a palavra passou a nomear uma condi¢do patoldgica em que ha
um fechamento do individuo sobre si mesmo, e uma resisténcia a mudangas no ambiente. A
partir da observacéo clinica de 11 criancas e dos relatos de seus pais, 0 psiquiatra descreveu o
autismo como uma incapacidade de formar vinculos afetivos com outras pessoas. Segundo 0
autor, as criangas apresentavam uma exclusdo da alteridade, movimentos estereotipados,
auséncia de iniciativa e espontaneidade, desinteresse por conversas, medo subito de objetos

mecanicos, como aspirador de pé (Birklen, 2005).

Um ano depois de Kanner, em 1944, Hans Asperger publicou um estudo descrevendo
participantes com caracteristicas semelhantes, e com diferencas na comunicacdo verbal. Nao
havia atraso, mas uma alteracdo no contetdo da fala, e na expressdo ndo verbal, que incluia
gestos pouco usuais, diferencas na expressdo da voz. Asperger também identificou alteracdes
na reciprocidade social, e rigidez na rotina. Segundo Birklen (2005), o autor apresentou criangas
autistas como pessoas egocéntricas, que ndao tem amor verdadeiro por ninguém, que tem um
entendimento defeituoso dos outros, uma completa desconsideracdo pelos demais, e ndo sabem
o significado do respeito. Os gestos destas criangas foram descritos como feios, ndo naturais e
nunca espontaneos, desastrados, descontrolados, nunca relaxados. Suas expressdes figuram nos
escritos do autor como limitadas, suas frases como carentes de funcdo comunicativa. Por ter
sido originalmente escrito em alemao, o estudo de Asperger permaneceu pouco conhecido, até
ser pulicado em lingua inglesa por Lorna Wing, em 1976. A categoria Sindrome de Asperger
foi definida em 1981, pela mesma psiquiatra inglesa. Na medida em que o campo psiquiatrico
se distancia da psicandlise, o termo autismo se afastou da psicose. Hoje contempla também
individuos antes diagnosticados com Sindrome de Asperger, e designa um transtorno de base
neuroldgica, marcado pelo prejuizo em trés areas: comunicacdo, interacdo social e interesses
repetitivos. Autistas sao descritos por sua particularidade cognitiva, caracterizada, por exemplo,
pela inabilidade de apreender intuitivamente, sem recomendacdes explicitas, as expectativas
sociais (Birklen, 2005).
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N&o é dificil perceber que os adjetivos agregados na formagéo do autismo enquanto categoria
psiquiatrica sdo em grande parte arraigados de julgamentos negativos: desconexao, falta de
contato com o mundo, impossibilidade de comunicacdo e troca afetiva, fragmentacdo,
aprisionamento, prejuizo. Através destes textos somos instruidos principalmente quanto ao que
autistas ndo sdo, nao tem, ndo podem fazer. Se levarmos em consideracdo as defini¢bes
articuladas pela psiquiatria, podemos dizer que as pessoas diagnosticadas possivelmente trardo
em sua imagem social uma marca negativa, parecerdo ter um valor menor frente as demais. Sua
existéncia talvez seja entendida por seus pares como faltosa, ela possivelmente sera avaliada
como incompleta, inadequada, ja que a palavra autismo designa um apanhado de falhas em sua
constituicdo como pessoa. Quem recebe o diagnéstico possivelmente formard um conceito
depreciativo de si mesmo, entendendo que esta muito distante do que deveria ser (ver nota 4)
(Birklen, 2005).

As possibilidades de uma palavra ndo se limitam, no entanto, aquilo que se atualiza em sua
origem, ndo se detém a ontologia formada no campo onde veio a ser cunhada primordialmente.
A psiquiatria lanca o termo autismo no mundo, e ele se espalha por outros campos, onde se
associa a novos elementos, constituindo distintas realidades. S&0 muitas as expertises que
desenvolvem praticas discursivas e de cuidado voltadas para o autismo. Além da psiquiatria,
abrem-se espacos de experimentacdo. Profissionais da fisioterapia, neurologia, psicologia, da
terapia ocupacional, da pedagogia, se engajam em diferentes abordagens, sendo que algumas
sdo criadas a partir da combinacéo inusitada de praticas originadas em campos diversos, como
Floortime e Son Rise. A expertise do autismo foge aos especialistas usuais, 0s pais ganham
status de experts, e passam a produzir conhecimento legitimo sobre seus filhos (Eyal et al, 2010;
Rios, 2014; Rios, 2017). O mesmo acontece com as proprias pessoas diagnosticadas, que
escrevem livros sobre sua condicéo, formando um saber sobre o autismo que desafia concepcoes
produzidas pelos especialistas tradicionais. Pesquisadores da filosofia, antropologia e sociologia
se debrugam sobre o assunto (Eyal et al, 2010). Em cada campo de praticas, em cada local
especifico, o autismo vem a existir como uma realidade distinta, multiplicam-se as ontologias,
que podem se aproximar ou se distanciar da que encontramos nos textos da psiquiatria que

apresentamos.

N&o queremos dizer com isso que a palavra autismo estaria a ganhar significados distintos,
cunhados em contextos variados, significados que seriam projetados sobre uma mesma
realidade desde sempre existente. N&o partimos aqui de um perspectivismo, de uma distin¢ao
entre realidade e linguagem, em que uma mesma entidade receberia interpretacGes varidveis
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ao longo do tempo, e em diferentes culturas. N&o recorremos a uma ideia de representacao, que
seria melhor ou pior, de acordo com o grau de correspondéncia com a realidade (ver nota 5). E
certo que o autismo ndo existe unicamente na psiquiatria, e sua ontologia ndo esta fixada um
momento de origem. No entanto, o que muda de um campo de saber para 0 outro, de uma época
para a outra, ndo sao exclusivamente os significados produzidos sobre o autismo, € a realidade
em si mesma, que ndo € Unica, mas multipla. Nesta afirmagdo, tomamos como referéncia o
conceito de ontologia maltipla de Annemarie Mol (2002) (ver nota 6), para quem a realidade
ndo corresponde a entidades desde sempre existentes, onde decantam sentidos variados. O
autismo que vem a existir em textos da psiquiatria ndo € necessariamente 0 mesmo que
poderiamos ter encontrado em outros campos de pratica desta especialidade, ou numa
autobiografia escrita por uma pessoa diagnosticada. A realidade do autismo, como a de qualquer
ontologia, € em si mesma multipla e a palavra autismo é parte constituinte desta multiplicidade,
varia tanto quanto ela, em meio a elementos diversificados. O autismo, assim como qualquer
outra ontologia, é trazido a existéncia no encontro cotidiano entre elementos heterogéneos,

humanos e ndo-humanos (Mol, 2002).

Na antropologia psicologica, encontramos no trabalho de Fein (2015) um exemplo de ontologia
distinta da que se forma em textos psiquiatricos. Segundo a autora, pessoas autistas vivem, de
forma explicita e inegavel, o acoplamento entre individuo e cultura, a condigdo de ser no mundo
com 0s outros, a dependéncia matua. Fein refere-se a Geertz (1989) para afirmar que os seres
humanos sdo animais inacabados, incompletos, que dependem fortemente de seus pares, de
elementos culturais, de narrativas, tecnologias, e rituais para se constituir. Longe de escapar a
esta condicdo humana, autistas sdo mais sensiveis e estdo conectados de forma ainda mais
intensa que o usual ao ambiente. A constituicdo de sua coeréncia e estabilidade pessoal depende
menos de processos internos a pele, que da estruturacdo do meio onde vivem. Quando autistas
necessitam de rotinas e resistem & mudanca, por exemplo, quando se mostram extremamente
sensiveis ao contato com outras pessoas, é por estarem em conexdo com a realidade, porserem
suscetiveis ao encontro com sua dimensdo cadtica. Assim como outras pessoas, autistas podem
estar em contato com a possibilidade de desintegracdo do mundo, sé que de uma forma
diferente. Segundo a autora, € uma ironia associar este estado de intensa imbricacdo com o
mundo a um termo que originalmente significa fechamento em si mesmo. Para Fein (2015b),
este equivoco so seria possivel a partir da negagédo da existéncia de modos diversificados de
sociabilidade e de sensibilidade; s6 encontraria meios de se afirmar a partir do desmerecimento

de formas de engajamento no mundo que subvertem o
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ordinario. Birklen (2005) observa a maneira como 0 conhecimento sobre autismo foi
originalmente constituido: sem o relato das pessoas autistas elas mesmas, a partir de inferéncias
derivadas da observacdo externa de pais e profissionais. Segundo o autor, a possibilidade de
saber o0 que alguém sente ou pensa, de compreender suas experiéncias no mundo, de entender
as motivacdes que delineiam seus gestos, dificilmente sera tdo significativa quanto a partir do

seu proprio relato.

Em textos da psiquiatria, 0 autismo vem a existir como patologia, mas que outras historias
podemos encontrar em outros locais? Que ontologias sdo trazidas a existéncia quando sao outros
0s modos de conhecer, quando séo modificadas as formas de se dirigir a estas pessoas? Neste
trabalho, escolhemos ndo nos deter a uma histdria Gnica do autismo (ver nota 7), aquela que
veio a ser construida inicialmente, no campo médico (Adichie, 2009; Conti 2015, 2014; Moraes,
2016). Enquanto efeito de praticas, 0 autismo ndo precisa existir necessariamente como uma
patologia, nem como uma entidade desde sempre, inevitavelmente, consolidada, cujas decises
guanto ao manejo caberiam exclusivamente a diferentes ndcleos fechados de especialistas. Ao
contrario, afirmamos que € no campo politico, no campo das decisdes coletivas que cabe a
reflex&o sobre o que os diferentes especialistas fazem diante do grande aumento da quantidade
de diagnosticos (ver nota 8) (Mol, 2002). Defendemos que nestas discuss@es, seja levada em

consideracdo a possibilidade de que o autismo venha a existir como diversidade a ser respeitada.

Enquanto espaco publico, este texto constitui uma tentativa de descrever praticas que pdem em
questdo a condicao patoldgica do autismo. Estamos em busca de uma ontologia em especifico:
a do autismo como diversidade, como um modo de exercer a sociabilidade. Onde podemos
encontrar essa ontologia? Que elementos, que locais articulam o autismo como diversidade?
Encontramos esta realidade em trés diferentes contextos: disputas politicas em torno do
diagndstico, praticas de profissionais da psicologia e autobiografias de autistas. E preciso
alguma cautela ao dizer que “procuramos”, e que “encontramos” uma ontologia. O uso dessas
expressdes pode conduzir facilmente a uma nogéo especular de verdade, em que uma tese deve
mimetizar um espelho posicionado diante de uma realidade previamente existente. Certamente
é melhor recorrer a outras metaforas. Ao fazer uma praxigrafia, ou seja, ao propor uma descricao
inventiva da realidade (Mol, 2002; Valviesse, 2013), entendemos 0 presente texto como uma
forma de intervencéo (Aguiar, 2007), que pressupde a realidade como plastica, mutavel. Atentas
a condic&o de abertura do mundo, e ao carater localizado do saber (ver nota 9) (Haraway 1995),

nossa escrita pretende ser menos um reflexo da verdade,
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do que um elemento prismatico, a compor sua existéncia a partir de uma difracdo (Kaiser;
Thiele, 2014) (ver nota 10), intervindo de modo a favorecer uma ontologia: a do autismo
enquanto diversidade (ver nota 11). Nas sessOes que seguem, priorizamos esta ontologia,
reunimos situacGes que profanam a universalidade do autismo como condicdo patoldgica.
Escolhemos trazer para este texto elementos que articulam o autismo como uma realidade a ser
afirmada, como uma forma possivel e desejavel de existir no mundo (ver nota 12), que comporta

experiéncias singulares, Unicas a cada pessoa.

No primeiro capitulo, apresentamos as disputas politicas em torno do diagnostico, sublinhando
controvérsias que permeiam a reivindicacao do autismo como diversidade. Seguimos textos de
ativistas em blogs pessoais, trouxemos o conteido de noticias de jornal e nos amparamos em
resultados de outros trabalhos académicos. Diferente da despatologiza¢do do TDAH, sugerida
em féruns como o que citamos no inicio desta introducéo, a contestacao politica do saber médico
sobre o autismo ndo se da pela iniciativa de grupos de profissionais, mas pelas proprias pessoas
diagnosticadas. Especialistas que se reinem pela despatologizacdo do TDAH usualmente se
nutrem do argumento de que a psiquiatria classifica como patoldgicos sofrimentos comuns, um
processo que limita as possibilidades de existéncia das pessoas, reduzem o0s sujeitos ao
diagnostico. Movimentos de autistas pela despatologizacdo do autismo, por sua vez, ndo
concebem o diagnostico como uma reducdo de suas existéncias que levaria a exclusao, pelo
contrario. Ampliar o acesso ao diagnéstico € um meio de garantiracessibilidade e incluséo a
pessoas que sdo usualmente excluidas por falta de informac&o social acerca do autismo, e por
falta de acompanhamento profissional. O termo autismo ndo é entendido como um rétulo a ser
refutado, como uma categoria que limita suas vidas. O diagndstico garante os contornos
necessarios para dar forma a uma identidade que seja socialmente reconhecida, é uma condicao
para a organizacdo coletiva de um grupo minoritario, que precisa de politicas de inclusdo e
salde para atualizar suas possibilidades de engajamento no mundo (Rios, 2014). A apropriacdo
politica do diagnostico se da de forma semelhante a dos movimentos que levaram a retirada da
homossexualidade dos manuais de psiquiatria. A existéncia da homossexualidade ndo foi
negada pelos militantes, mas afirmada como um modo diverso de estar no mundo, que nao
constitui uma patologia, ndo demanda cura, mas aceitacdo social, extingdo do estigma. De forma
similar, uma vez apropriado para designar um modo diverso de sociabilidade, o termo autismo
torna-se um instrumento para a afirmacdo de uma identidade minoritaria, que ndo depende da
validacdo médica para existir. O diagndéstico, ou autodiagnostico, constitui um passo importante

na luta por direitos, e por
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inclusdo social de pessoas cujas existéncias sdo usualmente marcadas por incompreenséo,

hostilidade, violéncia.

No segundo capitulo, situamos estas disputas no contexto brasileiro, descrevendo o movimento
social crescente de autistas no pais. Percorremos também o caminho do ativismo dos pais de
autistas e seu protagonismo na formagdo das redes de cuidado vigentes, situando como
inerentemente politicas as decisdes acerca do cuidado. Descrevemos minimente as redes de
atencdo disponiveis no Brasil, enfatizando o modo como elas se dispdem no estado do Rio de
Janeiro. Para isso, touxemos textos publicados em blogs de institui¢Bes, noticias de jornal e
etnografias de outros pesquisadores.

No terceiro e no quarto capitulos, analisamos entrevistas com psicélogas de duas abordagens
distintas: TEACCH e psicanalise. Visitamos dois tipos diferentes de instituicdo pablica: uma da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, e outra da Rede de Saude Mental. Entrevistamos
trés profissionais da primeira rede, e da segunda. A psicologia ¢ uma das disciplinas convidadas
a intervir sobre o autismo, e, através de suas praticas, constiui, faz existir as subjetividades
atravessadas pelo diagndstico (Ferreira, 2015). A nos interessa destacar agenciamentos em que
diferentes abordagens da psicologia constituem o autismo. Para a realizacdo das entrevistas,
partimos da atitude em campo de Annemarie Mol (2002), que situa profissionais como
etnografos que podem descrever o préprio trabalho. Para a fildsofa, as pessoas entrevistadas sdo
elas também pesquisadoras, que podem direcionar a descricdo de suas préaticas, de acordo com o
que entendem como importante. Antes da entrevista, foi entregue para cada instituicdo o projeto
de pesquisa, explicitando nosso referencial tedrico, e enfatizando que o objetivo da pesquisa
seria a descricdo das praticas cotidianas da psicologia. Como forma de disparar esta descricéo,
iniciamos a entrevista com trés perguntas: “O que é o autismo?” e “O que vocé faz no cotidiano
de suas intervengdes? Vocé poderia descrever um atendimento em especifico?”. Diante da
primeira questdo, as psicologas entrevistadas repetiam o conceito encontrado no DSM, de modo
gue ndo trouxemos as respostas no texto. Novas perguntas foram criadas no momento da
entrevista, a partir dos relatos obtidos, para detalhar essa exposi¢do das praticas, quando

necessario (ver nota 13).

Para analisar as entrevistas, compomos tematicas, circulamos pontos nodais que agregam
elementos presentes nas praticas profissionais, para entéo refletir sobre o autismo que vem a
existir. Nesta anélise, lancamos méo também de textos que descrevem principios, objetivos,

procedimentos e fundamentos tedricos de cada abordagem, além de etnografias realizadas por
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outros pesquisadores. Assim, do conjunto das entrevistas, conseguimos encontrar, ou melhor,
fazer existir um punhado de ontologias multiplas, inclusive dentro de uma mesma abordagem,
que afirmam o autismo como diversidade. Ndo defendemos que as realidades encontradas
acontecem em todos os locais onde as referentes abordagens séo utilizadas. Neste texto, nesta
pesquisa, evidenciamos 0 modo como a realidade vem a existir a partir de elementos locais
(Mol, 2002).

No quarto capitulo, trouxemos, por fim, relatos em primeira pessoa encontrados no
documentério “O cérebro de Hugo”, e em autobiografias de autistas. Defendemos a necessidade
primordial de que profissionais ougam o que autistas tem a dizer sobre suas experiéncias, de
modo que seus relatos contem na definicdo do autismo e na construcao de praticas de cuidado.
Este capitulo foi dividido em duas partes. Na primeira, exploramos relatos encontrados em um
documentério, para ressaltar que, se 0 autismo vem a existir como inadequacéao, é em meio a
praticas sociais cotidianas. Na segunda parte, enfatizamos a possibilidade de que estas préaticas
venham a mudar, e de que esta transformacdo seja facilitada a partir do conhecimento que
autistas produzem sobre si mesmos. Os relatos sdao tomados como narrativas individuais, e 0s
tracos descritos ndo pretendem ser um postulado definitivo e generalista de como o autismo é
vivenciado. Constam no texto como um estimulo a abertura para 0 que o autismo pode ser para

cada pessoa.

Todo o texto foi escrito partindo da aposta de que a palavra autismo pode vir a legitimar uma
diversidade de modos de existir no mundo, modos que nos solicitam a repensar localmente nao
s6 as concepgdes de linguagem, autonomia e pessoa, mas também formas usuais de
compreender as interagcdes sociais. Aspectos das relagdes sociais entre humanos podem ser
tomados enquanto uma univocidade impositiva, compondo formatacdes por vezes abusivas,
regulacBes excessivas das interacOes. Pessoas sdo hostilizadas, ou submetidas a préaticas
aversivas de “cura” ou corre¢do, por ndo se conectarem da Uinica maneira estabelecida como
correta. Frente a modelos excessivamente padronizados de interagdo social, em meio a reducao
dos modos possiveis de existir com o outro, o autismo solicita didlogo e criatividade,
evidenciando o quanto podem ser variaveis as normas de sociabilidade, o quanto sao
biopsicosocialmente diversos os corpos em conexao. Comunicacao, reciprocidade, inteligéncia,
afetividade e vinculo sdo aspectos da sociabilidade que podem vir a ser renegociados,
expandidos, se aceitarmos ir até onde o autismo é articulado como diversidade. Diferentes
abordagens da psicologia podem favorecer esta expansdo. Se ousarmos criar um espacgo onde
seja possivel aprender o que autistas tem a ensinar sobre as experiéncias tacitas
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que permeiam seu engajamento no mundo, concepgdes de sociabilidade sdo multiplicadas.
Partimos, portanto, da aposta de que o autismo pode ser articulado em locais onde se discute a
despatologizacdo da vida, espacos onde € proposta a construcdo de multiplas formas de
convivéncia entre diversidades humanas. E um lugar como este que pretendemos criar neste

texto.

Notas

Nota 1 A quelacdo é um tratamento prescrito por médicos especificamente para intoxicacao por
chumbo, e que passou a ser utilizado de forma indiscriminada como “cura” para o autismo.
Consiste na administracdo de um medicamento que converte chumbo e mercUrio em compostos
quimicos que podem ser expelidos via urina. O uso da quelacdo parte do entendimento nao
comprovado de gue o autismo é causado pela exposicdo de criancas a estes metais, durante a
vacinacdo. Nao ha estudos cientificos que estabelecam uma relacdo de causalidade entre a
administracdo de vacinas e o autismo. Em 2001, o metilmercurio foi retirado da maioria das
vacinas, e ndo houve uma diminuicdo da taxa de diagndsticos de autismo. Dentre os efeitos
colaterais da quelacéo esté a insuficiéncia renal. Na Pensilvania, em 2005, um menino autista

de 5 anos morreu apos ter recebido quelacao intravenosa (Shute, [s/d]; EUA, 2006).

Nota 2 O MMS (Solucdo Mineral Milagrosa) € uma mistura de dgua e cloreto de sodio, vendida
na internet como tratamento para o autismo e outras condi¢cbes como cancer, HIV/AIDS,
hepatite, acne, gripe HIN1. A FDA (Administracdo de Drogas e Alimentos), 6rgao equivalente
a Anvisa nos Estados Unidos, alerta que, utilizada da maneira indicada no rétulo (misturada a
acido citrico), a substancia € idéntica a lixivia (diéxido de cloro, ou &gua sanitéria), produto
quimico potente, utilizado industrialmente e como material de limpeza. O 0rgéo adverte que o
consumo humano do produto pode causar vomito, ndusea, diarreia e desidratacdo, podendo
levar a quadros onde ha risco de vida (EUA, 2010; 2017). Em casos de autismo, 0s pais sdo
instruidos a administrar 4gua sanitaria como enema, no banho e na mamadeira de seus filhos
(Davey e Lynn, 2015; Willingham, 2012). No Canada, o governo emitiu um alerta de seguranga,
0 MMS foi banido, produtos foram confiscados e websites fechados, o que ndo foi suficiente
para impedir a venda online do produto (Canada, 2015; Ellenwood e Mayer, 2016). Em

Portugal, em sequéncia a um alerta da Organizacdo Mundial
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de Saude, o Ministério da Agricultura, do Desenvolvimento Rural e das Pescas emitiu um
comunicado em 2010, alertando para os riscos do MMS (Portugal, 2010). Nos Estados Unidos,
um homem foi condenado a 34 anos de prisao por comercializar a substancia (EUA, 2015). Em
paises da América Latina, onde a vigilancia € menor ou inexistente, o produto tem sido
amplamente divulgado via redes sociais. No Brasil, a vinda dos criadores e fornecedores do
MMS ao pais, para workshops e langamentos de livros, tem sido propagandeada na internet com
entusiasmo, sem alusdo aos riscos do produto, e sem que os veiculos das informagdes precisem
assumir responsabilidade pelo conteddo difundido (Dino, 2016; R7, 2015). A Anvisa vetou em
2013 a circulacdo do produto. No entanto, ndo encontramos no site da instituicdo qualquer
informativo, ou alerta em relagdo a substancia, e ndo ha estimativa da quantidade de adultos no
pais que submetem criancas ao MMS. O produto € entendido por ativistas como uma forma de
tortura e violacdo aos Direitos Humanos, pelos danos e sofrimento que causa (Louzeiro, 2016 -
anexo 1; Santana, 2016 - anexo 2; Willingham, 2012).

Nota 3 Epigrafe do livro “Quando ndo estou por perto”, de Anita Costa Malufe.

Nota 4 Estigma é o nome dado a atributos que passaram a conferir a individuos um valor social
menor frente a seus pares. Alguns atributos (classe social, origem geogréafica, cor da pele,
género, orientacdo sexual etc.) foram estigmatizados, a eles foi agregado um valor social
negativo, de modo que se tornaram estigmas. Uma vez que atributos séo estigmatizados, aqueles
que os possuem podem ser imediatamente percebidos como inferiores, incompetentes,
indesejaveis, suspeitos, indignos de afeto positivo, credibilidade, respeito, e tratamento
igualitario, além de serem alvo de agressdes. Suas motivacOes estdo mais sujeitas a serem
entendidas como espurias, suas acdes como corruptas, seus gestos como ameacadores. Pessoas
sem estes atributos tendem a ser imediatamente percebidas como confidveis, desejaveis,
aceitaveis, competentes, respeitaveis, admiraveis, obtendo uma avaliagdo imediatamente

positiva de seus pares (Goffman, 1988).

Nota 5 Uma das clivagens encontradas no pensamento moderno é aquela que situa de um lado
as coisas, 0 mundo, como natureza substancial invariavel; e de outro a percepcdo, as
representagcdes, os sentidos, os significados, as palavras que os humanos produzem e que
constituiriam a cultura mutavel. Nesta dissocia¢do, natureza e cultura figuram como entidades
distintas, e a duvida quanto a conexdo entre estas dimensfes torna-se inevitavel. Se estas

entidades estdo separadas, como € possivel o conhecimento?

26



Para pensadores pos-modernos, haveria uma impossibilidade de encontro inteligivel com a
verdade do mundo, tudo a que temos acesso séo representacdes. Estamos presos a linguagem,
impossibilitados de acessar a realidade do que nos cerca. O pensamento pds-moderno facilita
um descentramento das ciéncias antes tidas como arautos da verdade. As ciéncias naturais ja
ndo ditam a ultima palavra sobre a realidade, ja ndo cabe a natureza o silenciamento de disputas
ontoldgicas. Postulados cientificos ndo sdo entidades transcendentes. Sdo eles também
producdes discursivas, atravessados pela linguagem e pelas dinamicas do social. O
conhecimento das ciéncias naturais € também culturalmente e historicamente contingenciado,
ndo garante a verdade Ultima das coisas e ja ndo é possivel recorrer a natureza para justificar
relacdes de dominacgdo. E em uma dimenséo discursiva, cultural que s&o forjadas as interacdes
sociais, as relacBes de poder, e a ciéncia é parte destas interacdes e relagdes. Esta solu¢do nao

supera, no entanto, a dicotomia entre a linguagem e 0 mundo.

Encontramos nos estudos sociais em ciéncia e tecnologia um modo de conhecimento que
subverte esta distingdo, sem recair numa nog&o realista e essencialista do mundo. Como herdeira
deste processo, Mol (2002) toma a linguagem como uma pratica entre outras praticas na
constituicdo da realidade (ver nota 6). Ndo haveria para a autora porque restringir sua
investigacdo as préaticas discursivas, e negligenciar o corpo. Tudo (corpo, linguagem, objetos,
individuo, cultura, mundo) vem a existir em meio a praticas em que elementos humanos e ndo
humanos sdo articulados enquanto articulam a realidade. Talvez por partir do principio de que
a separacdo discurso/corpo nunca existiu, no livro que tomamos como referéncia, Mol (2002)
ndo problematiza a especificidade da linguagem enquanto préatica. Este é um dos tépicos a que
a fildsofa tem se dedicado atualmente.

Nota 6 Annemarie Mol (2002) € uma estudiosa holandesa cujo trabalho se situa nas interfaces
entre filosofia, medicina e ciéncias sociais. Ao pensar a ontologia como multipla, a autora
subverte o conceito de realidade compartilhado em sociedades euro-americanas. Neste
contexto, a realidade € usualmente entendida como: exterior; independente de nossa percepcao
e acdo; anterior a consciéncia e existéncia humana; estavel, bem definida, regular, constante;
cada realidade é uma entidade singular, e € a mesma em todos os lugares. Ao posicionar-se
criticamente frente a pressupostos como estes, Mol (2002) afirma que ndo ha uma realidade
Unica, que seria dada, inerente a cada coisa, € sim ontologias multiplas. Cada lugar comporta
um conjunto de praticas que faz existir realidades diferentes. Ontologias séo instaveis, frageis,

abertas a transformacéo, e sua existéncia depende da agéncia de elementos
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humanos e ndo-humanos. Ontologias sdo trazidas a existéncia, sustentadas ou abandonadas
através de praticas sociais do cotidiano (para o fundamento empirico do pensamento de Mol,
ver nota 11).

Nota 7 Chimamanda Adiche (2009) aponta para os perigos de uma historia Unica, de uma
mesma narrativa que, repetida muitas vezes, acaba por ocultar outras versdes possiveis de
alguém, ou de alguma coisa. A autora enfatiza que ndo é casual que uma historia venha a
prevalecer, a ponto de impossibilitar 0 acesso a outras versdes. Ha lugares de poder que
conferem maior solidez e poténcia de difusdo aos saberes. Quem esta nestes lugares produz
historias como certezas, fatos confiaveis e indiscutiveis, pouco faz para ter acesso a versdo que
alguém produz de si mesmo. Este poder de determinar o que é verdade sobre outra pessoa, de
contar sua historia definitiva, ¢ referido pela autora com a palavra “nkali”. Narrativas contadas
assim, como fatos unicos, negligenciam as possibilidades que algo ou alguém tem de diferir.
S&o perigosas porque sentenciam de antemdo o que alguém €, pode ou ndo ser e fazer. Além
disso, sufocam no interlocutor o desejo de surpresa, adormecem o que anseia pelo encontro com
versdes inusitadas. Sdo perigosas também porque reduzem as possibilidades de invencdo de
mundos variados, sdo um entrave para a constituicdo de novas relacdes (Conti, 2015, 2014;
Moraes e Tsallis, 2016).

Nota 8 Mol (2002) afirma que uma multiplicidade de ontologias vem a existir a partir de
diferentes contextos. Afirma ainda que uma pesquisa, de qualquer tipo, constitui mais um
elemento na rede que articula as realidades pesquisadas. Diante desta indeterminagdo, como
estipular o que é a verdade? Dentre todas as ontologias, qual € a verdadeira? A autora frustra
qualquer expectativa de encontro com uma suposta verdade derradeira, escondida sob a
multiplicidade que vem a existir nos diferentes campos de pratica. No entanto, dizer que essas
ontologias sdo construidas, e multiplas, ndo significa que sejam falsas, e devemos nos ocupar
da questdo sobre que realidade(s) fazer existir. Com apoio no pensamento de Mol (2002),
sugerimos que devemos também nos ocupar da questao sobre que realidade (s) ndo fazer existir,
e propomos o conceito de ontologia nociva. Entendemos como ontologia nociva, algo que traz
danos, por ser destrutivo, por diminuir as possibilidades de qualidade de vida de um ser ou de

uma comunidade.

Nossa pesquisa inclui a descricdo de préaticas da psicologia, e partimos de um posicionamento
politico que afirma o autismo como diversidade. Ha praticas de cuidado que sdo consideradas

abusivas por parte de ativistas, sdo aquelas que tentam disfarcar o autismo, tornar uma pessoa
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autista idéntica a uma ndo autista, ou que envolvem métodos aversivos, que pdem em risco o
bem-estar ou até mesmo a vida da pessoa. A questdo é: como decidir se uma ontologia é nociva
ou ndo? Segundo Mol (2002), a decisdo quanto ao que fazer existir no mundo jamais se da de
forma definitiva, impositiva e ndo cabe a uma pesquisadora, ou a um grupo fechado de
especialistas. Enquanto pesquisadoras, nos posicionamos em alianga com o ativismo de autistas,
mas ndo temos a pretensdo de oferecer uma palavra final, um elemento que imponha o
fechamento do debate sobre que realidades fazer existir. Esta decisdo ndo cabe a ciéncia
exclusivamente. Por muito tempo, coube ao fazer cientifico silenciar debates, oferecendo fatos,
certezas, pontos finais. A epistemologia estava restrita a procura dos meios necessarios para
chegar ao conhecimento fidedigno, para alcancar a realidade Gltima das coisas, e cabia a ciéncia
a decisdo de como tudo deve ser, em especial as ciéncias naturais. Segundo Mol (2002), uma
vez abandonado o ideal positivista de ciéncia, a filosofia pode se ocupar de como viver com a
duvida: “nds deveriamos aceitar o fato de que vivemos em um mundo indeterminado, em que a
duavida pode sempre ser levantada” (Mol, 2002, p.165), diz a autora. Afirmagdes como estas

ndo implicam num relativismo, em que tudo conta como verdade.

Para Mol (2002), ndo h& como garantir a priori, € de uma vez por todas, a vantagem de uma
ontologia sobre as demais, de um conjunto de praticas sobre os demais. O mundo em que
vivemos ndo é unico, hd multiplas formas de vida, de existéncia. Cada terapia, cada campo de
pratica, proporciona beneficios diferentes para formas de vida diferentes. O que conta como
bom depende do que é tomado como parametro de melhora, e 0 modo de decidir este parametro
precisa ser discutido. Para Mol (2002), se o campo cientifico ndo garante os meios de decidiro
que € bom, tampouco é o0 campo ético que abriga respostas a esta questdo. Segundo a autora, a
ética guarda um apelo por consenso e estabilidade. E, portanto, no campo politico que Mol
encontra a abertura necessaria para contemplar decisGes sobre que tipo de beneficios cada
prética pode ofertar, que ontologias deveriam ser trazidas a existéncia no cotidiano. E também
em um campo de dialogo, a partir do dialogo, da discussao politica, que poderiam ser definidas
que ontologias sdo nocivas, e poderiam ser pensadas estratégias para modifica-las. Sem negar
as solucdes encontradas por Mol para evitar o relativismo, sem abandonar a abertura do campo
politico, adotamos um posicionamento que traz algum fechamento, e que retoma o campo da
ética. Defendemos que é também neste campo que encontramos um local para tomar decisfes
sobre que realidades fazer existir. Ao estudar praticas da psicologia, ndo ignoramos que ha um
cadigo de ética que delimita as atuacdes profissionais, instituindo o que é ou nao possivel fazer.
Este cddigo produz fechamentos que
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consideramos relevantes, e que devem ser considerados em pesquisas que incluem a descri¢ao

de préticas da psicologia.

Ao refletir sobre condi¢des que permeiam a decisdo do que fazer, adotamos também estratégias
apontadas por outras autoras, que enfatizam o conceito de opressdo em suas reflexdes, trazendo
a possibilidade de associacdo do saber cientifico a movimentos sociais. Consideramos que a
decisdo do que fazer pode privilegiar a percepcdo de pessoas em situacdo de vulnerabilidade
(falamos sobre isso na nota 12). Ao nos posicionarmos como aliadas do movimento politico de
autistas, aderimos a pressupostos deste movimento que definem algumas ontologias como
nocivas. Esta adesdo ndo €, no entanto, integral, compomos também um posicionamento
divergente. Como ficara claro ao longo desta tese, terapias comportamentais despontam como
um alvo nitido de criticas por parte de ativistas. Sem negligenciar estas criticas a abordagem,
assumimos um posicionamento um tanto distinto de ativistas, ao defender que a formagao do
autismo como patologia ndo € algo inerente as terapias comportamentais em si mesmas, mas
depende das praticas que se constituem nestas abordagens. Assumimos que qualquer campoda
psicologia é passivel de mudancas, suas praticas podem ser outras, e ontologias inusitadas
podem vir a existir, a partir da influéncia de trabalhos cientificos, por exemplo. Em sua filosofia,
Mol (2002) diz que hd multiplas ontologias, e qualquer uma delas pode ser contestada e deixar
de existir, por uma mudanca nas conexdes. Essas afirmacgdes sdo 0 oposto de um relativismo,
de um fatalismo diante do que é o0 autismo em cada contexto. Uma vez definida uma ontologia
como nociva hum campo de praticas, hd como modificar sua manifestacdo. Propomos aescrita
deste texto como uma forma de intervencéo politica, que pode facilitar a existéncia do autismo
como diversidade em diferentes abordagens, mesmo na que é apontada por ativistas como

ofensiva, com mais veeméncia.

Ao pensar a partir da filosofia da autora, concluimos que, se uma ontologia nociva do autismo
é performada a partir de um conjunto de praticas, é possivel identificar os elementos humanos
e ndo-humanos que fazem existir esta ontologia, e intervir em sua conexdo, modificar as
interacBes entre eles, as praticas em que se engajam. Quais sdo 0s elementos envolvidos na
existéncia de uma ontologia em especifico? Que novas articulagdes podem ser estabelecidas
para modificar a realidade que vem a se formar? E certo que, com a indeterminac&o, perdemos
a seguranca de uma verdade imutavel desde sempre dada no intimo de cada coisa. Mol (2002)

nos retira essa verdade, mas ndo caimos num vazio relativista. Apds algum tempo

30



de leitura, ndo tardamos a perceber que ela também nos coloca diante da plasticidade
materialmente limitada de cada ontologia. Se pensarmos a partir da filosofia da autora, podemos
concluir que cada ser se encontra diante de possibilidades limitadas de fazer mundos no mundo.
Digo limitadas porque ndo nos cabe, como humanos ou ndo-humanos, determinar

individualmente o curso de uma acao, a existéncia de uma ontologia.

Numa concepgdo distribuida de agéncia, cada ser partilha com muitos outros uma parcela de
responsabilidade ndo s6 sobre o que vem a existir no mundo, mas sobre o que cada um vem a
ser e fazer. Uma concepcdo distribuida de agéncia nos leva a olhar menos para a individualidade
de cada ser humano ou ndo-humano, e mais para as conexdes com humanos e ndo-humanos em
que todos estdo enredados. Um ser ndo € o que ele faz, é também o que poderia fazer em outras
circunstancias. Tudo o que existe vem a ser continuamente, em uma coexisténcia com muitos,
coexisténcia que lhe possibilita diferir de si mesmo. Tudo o que existe é feito, é atuado
coletivamente. Entre os povos africanos que falam a lingua Bantu, ha uma palavra que se
aproxima do que tento dizer: ubuntu. O termo poderia ser traduzido como “sou 0 que Sou porque
somos o que somos”. Nao hd como depositar a responsabilidade de uma ontologia que vem a
se formar em um dos elementos, é preciso olhar para a materialidade de cada ser em conexao,
para as conexdes, para 0 modo como eles estdo conectados. O que pode mudar para que seja
diferente 0 que vem a existir? Que elementos estdo em acdo? Que novos arranjos podem ser
compostos, inventados com estes elementos? Que novos elementos introduzir? E preciso ndo
desistir dessas questdes, elas podem ser mais promissoras do que destruir os campos de pratica
em si mesmos. Sem desconsiderar o que acontece, elas nos colocam em meio a algo que ainda

esta para acontecer:

O ainda ndo tem uma energia superior a sua matéria precisamente por ndo estar ainda
realizado. E ele que nos evita, realmente, a aceitagio do que existe s6 porque existe
nas suas trés formas: o conformismo, que é a maneira cha, mais plana, de aceitar o que
existe; o situacionismo, que € a celebracédo total do que existe; e o cinismo que é o
conformismo com mé consciéncia. (...) A ideia da sociologia das auséncias € aqui
muito importante, porque ela nos leva a mostrar que 0 que existe estad aqguém do que
pode existir, que ha possibilidades irrealizadas e que sdo realizaveis, sdo chamadas as

utopias reais (Santos, 2001, p. 20).
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Diante de uma ontologia nociva, ha a alternativa de tornar o conformismo insuportavel, serenar
0s impetos punitivos e tentar fazer mundos novamente, mesmo sabendo que ndo é possivel
prever o curso de uma acdo. Enquanto humanos, ndo estamos no centro, no controle. A decisao
politica por uma ontologia em especifico € somente parte da cadeia de interacdes necessarias
para fazer algo existir no mundo. A materialidade de cada elemento se constitui a partir da
materialidade de muitos outros. Por conta da conexao, ndo podemos sozinhos mudar tudo e, por
conta da conexdo, tudo esta mais predisposto a mudancgas do que estaria se existisse por si so.
Nenhuma realidade é dada, ndo ha uma esséncia imutavel, isolada, e independente, no interior
de cada ser, tracando seu destino, determinando o que ele é. Tampouco ha estruturas sociais
deterministas que impdem formas Unicas de configuracdo do mundo. Nao ha também um ser
que pode determinar a ontologia de todos os demais (ainda bem que néo). Tudo o que é vem a
existir a partir de conexdes, de interacdes sociais, e pode deixar de ser como €. O que existe no
presente importa, e importa também o que pode vir a existir. “Devolva-nos os vinculos, e guarde
a natureza, a sociedade e o individuo! Veremos quem conseguira colocar com mais facilidade
a cena do mundo em movimento” (Latour, 2015, p.136). “Para compreender a movimentagao
dos sujeitos, suas emocdes, suas paixdes, € preciso, portanto interessar-se sobre aquilo que 0s

vincula e os movimenta — declaragdes obvias, porém sempre esquecidas” (Latour, 2015, p. 137).

Em relacdo ao autismo, os beneficios das préaticas precisam ser discutidos, bem como possiveis
efeitos opressores. Suponhamos que uma ontologia nociva tome forma em um contexto. N&o é
necessario extinguir o contexto, dinamitar o campo de pratica, mas modificar as conexdes que
levam a esta ontologia. E este o posicionamento que assumimos aqui. Ndo ha garantias para a
persisténcia de uma ontologia em um campo especifico (psiquiatria, psicanalise, ABA,
autobiografias), toda realidade guarda uma poténcia material de diferir de si mesma, inclusive
de desaparecer. Se ha uma ontologia nociva nesses campos, apostamos na possibilidade de
mudancas nas préticas de cada campo em especifico, de modo que diferentes realidades venham
a se formar. O que vem a existir em um momento, pode deixar de existir no outro.
Reconhecemos, no entanto, que ha limites para este posicionamento, limites que precisam ser
melhor explorados teoricamente em outro momento, levando em considerag¢&o o campo da ética.
N&o propomos nesta tese uma reflexdo sobre estas possibilidades de mudanca nas praticas de uma
abordagem da psicologia em especifico, estamos apenas justificando nosso posicionamento em
relacdo ao método ABA, como distinto em relacdo ao de ativistas autistas, que tendem a se

opor a existéncia da abordagem em si mesma. Nesta tese,
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afirmamaos que a ontologia do autismo como diversidade é possivel de vir a existir nesta

abordagem também.

Nota 9 Segundo Donna Haraway (1995), a objetividade cientifica é usualmente entendida como
um atributo supostamente alcancével a partir de um estado de neutralidade. Neste estado,
cientistas superariam seus interesses pessoais/politicos, e isolariam a dimensdo afetiva de suas
existéncias, como condicao para chegar até a verdade. Esta defini¢do de objetividade tem sido
posta em questdo por autoras do campo da epistemologia feminista. Elas enfatizam que o saber
usualmente entendido como neutro é aquele formado a partir da corporeidade do homem cis
branco ocidental, um conhecimento que ndo raro reproduz valores sexistas e opressores contra
mulheres e outras minorias. Pesquisadoras feministas encontram, nos campos mais diversos,
conhecimentos que situam a mulher em condicdo de inferioridade, reproduzindo

posicionamentos politicos como se fossem um reflexo objetivo e neutro da realidade.

Frente a esta constatacdo, Sandra Harding (1986) sugere o conceito de objetividade forte. Para
a autora, a objetividade do conhecimento cientifico viria da exposicdo dos interesses que
permeiam um estudo, e do privilégio oferecido ao ponto de vista de pessoas oprimidas. A partir
das ideias de Harding (1986) e outras feministas, Donna Haraway (1995) formula o conceito de
saberes localizados, ressaltando a ética e a politica como dimensdes inerentes ao conhecimento
cientifico. Segundo a autora, todo conhecimento é produzido a partir de um lugar, da
materialidade de um corpo, de conexdes que formam a sensibilidade deste corpo frente ao
mundo, que constituem sua forma de perceber, sua perspectiva. Numa pesquisa, importa colocar
em evidéncia quem fala, de onde fala, quais sdo seus posicionamentos politicos no mundo. Um
estudo é objetivo quando refuta a inocéncia, quando quem pesquisa pode explicitar sua
parcialidade, seus valores, interesses, anunciar as mediacGes locais que constituem seu olhar; é
objetivo quando quem pesquisa é capaz de ser responsavel, ou seja, se prontifica a responder
pela realidade que é produzida a partir do estudo, expondo as media¢des que proporcionaram o

conhecimento produzido.

Nota 10 Assim como “encontrar” e “procurar”’, ha outros termos que podem levar a uma
concepcao positivista de ciéncia. Algumas autoras tém se engajado na substituicdo dessas
metéforas. Difracdo, por exemplo, € uma palavra utilizada por Donna Haraway (1992) para
recompor o lugar ocupado pelo conhecimento cientifico, tradicionalmente entendido como

Unica maneira possivel de refletir, como um espelho, de forma desinteressada e neutra, a
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verdade de uma realidade previamente existente (Kaiser; Thiele, 2014). A autora se apoia na
metéafora da difracdo para enfatizar que ndo ha neutralidade na ciéncia. Esta afirmacdo ndo
conduz a uma postura pessimista, Haraway (1992) néo declara a impossibilidade de encontro
inteligivel com o mundo. Pelo contréario. E a materialidade do corpo que torna possivel o
conhecimento, bem como os instrumentos utilizados nas pesquisas cientificas. Conhecer é
necessariamente modificar a realidade, promover difragdes, suscitar diferencas em sua

ontologia (ver nota 12).

Em sua compreensdo da metafora de Haraway (1992), Karen Barad (2003) se apoia no
experimento em que o fisico Niels Bohr tenta determinar se a luz é uma particula ou uma onda.
Quando o instrumento utilizado pelo fisico é uma grade de difracdo de duas fendas, a luz
apresenta-se como onda. Ao atravessar uma grade de fenda Unica, comporta-se como particula.
O fisico conclui que ndo ha como determinar a natureza Gltima da luz, cada instrumento produz
uma ontologia distinta, sendo que ambas sdo reais e verdadeiras. Em uma conclusao similar,
Mol (2002) afirma que ndo ha uma natureza ultima imutavel escondida por trds de cada coisa,
determinando sua forma. A realidade vem a existir a partir de arranjos locais entre humanos e
ndo-humanos, e quem pesquisa é mais um elemento a compor estas articulacdes (tal como

deixamos claro na nota 8, isso ndo implica num relativismo).

Nota 11 No trabalho que tomamos como referéncia neste texto, Mol (2002) descreve a
multiplicidade de uma ontologia em especifico: a arteriosclerose. Propondo uma filosofia
empirica, a autora realiza a praxigrafia de diferentes especialidades médicas em um hospital na
Holanda. Praxigrafia é a descricdo das praticas que acontecem em um lugar. Neste hospital,
Mol segue a arteriosclerose onde quer que ela esteja: fica na sala de cirurgia onde pessoas séo
operadas, acompanha o atendimento clinico dos médicos, observa sessdes de radiografia. A
autora faz no campo da saude o que pesquisadores dos estudos em ciéncia e tecnologia realizam

nos laboratorios: uma descri¢do das préticas locais.

Muitas pesquisas das ciéncias sociais se dedicam a descrever o que pensam 0s medicos, se
preocupam em identificar as diferentes representacbes sobre doencas em distintas
especialidades, se dedicam a analisar os discursos. Para Mol (2002), no entanto, o que 0s
humanos pensam é somente parte do que interessa pesquisar. E sobretudo o que eles fazem que
importa. Melhor: importa o que é feito. Dos estudos em ciéncia e tecnologia, a autora retoma a
percepcao de que a agéncia ndo é um atributo exclusivamente humano, os ndo- humanos sao

igualmente reconhecidos como atores nas redes que fazem existir a realidade.
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Que diferentes elementos estdo presentes em um local? Como séo estes elementos? Como eles

se articulam? O que é feito a partir dessas articulagdes?

Mol (2002) descreve as redes que sdo formadas pelos humanos e ndo-humanos em agdo. A
partir dessa descricdo, a fildsofa percebe que, de um local para o outro, ndo séo as representacoes
sobre a arteriosclerose que mudam, mas a realidade em si mesma. A arteriosclerose que vem a
existir na sala de cirurgia ndo é a mesma que vem a existir no consultorio clinico. Na sala de
cirurgia, a arteriosclerose € uma artéria congestionada. No atendimento clinico, é uma
dificuldade de caminhar, trabalhar, e manter compromissos com outras pessoas. A autora utiliza
a metafora da fotografia para explicar o que pretende dizer. Ela afirma que, se estivesse
fotografando a realidade, 0 que mudaria na sala de cirurgia e no consultério clinico nao seria o
zoom da cdmera, mas sua posi¢do, que se deslocaria de um objeto para outro. O que acontece de
um lugar para o outro € uma mudanca de objeto. A arteriosclerose como uma veia obstruida néo
é uma reducdo da totalidade da pessoa, que S0 viria a existir na clinica. O que acontece sao duas
totalidades distintas: em uma sala, o que existe € a artéria, e na outra o que existe é a experiéncia
subjetiva, a vida cotidiana. Em um Unico hospital hd maultiplas ontologias de uma mesma
doenca, porque sao distintas as redes que se formam em cada local. Em cada sala do hospital, h&
uma articulacdo diferente de elementos humanos e ndo- humanos, o que multiplica a

arteriosclerose.

E preciso dizer ainda que Mol (2002) n&o se posiciona como uma observadora externa, que néo
interfere na realidade. Ela mesma é mais um elemento constituinte das ontologias que sdo
trazidas a existéncia. Nesta pesquisa, enfatizamos este posicionamento e realizamos um
percurso um tanto diferente. De algum modo, exageramos essa participagdo ativa de quem
pesquisa na formacdo da ontologia que vem a existir. N6s tomamos parte muito ativamente no
que veio a se concretizar. Primeiro porque, diante de outras possibilidades de ontologia,
decidimos priorizar, escolnemos trazer para o texto situagdes em que o autismo é trazido a
existéncia como diversidade, em diferentes praticas (disputas politicas, abordagens da
psicologia, e autobiografias). Esta escolha de trazer para o texto diferentes manifestacGes de
uma ontologia em especifico se deu como uma tentativa de romper com a narrativa Unica do
autismo como tragédia pessoal, compor historias escapam a esta versdo. Alem disso,
ressaltamos que ndo contamos apenas com elementos encontrados nos locais pesquisados.
Nosso estudo teve como base a etnografia das profissionais, que descreveram elas mesmas o

que fazem no cotidiano da clinica do autismo. Mol também contou com esta etnografia em
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seu trabalho, e estava, ela mesma, presente nos locais descritos, presenciando o trabalho de
médicos. No estudo de praticas da psicologia, este acompanhamento n&o foi possivel. Por conta
disso, em alguns momentos, contamos ndo apenas com préaticas encontradas em cada local, mas
recorremos a etnografias realizadas por outras pesquisadoras, em outros lugares. Associamos
praticas profissionais a textos de referéncia de cada abordagem, tudo com um propdsito: afirmar

a possibilidade de que o autismo venha a existir como diversidade em diferentes contextos.

O privilégio desta ontologia ndo deve ser confundido com uma pretensdo de por fim a
discussbes politicas. No entanto, se ndo apresentamos esta ontologia como ponto final,
certamente sugerimos que ela seja ponto de partida de disputas em que mundos comuns sdo
planejados. Defendemos que a ontologia do autismo como diversidade tem o potencial de
desestabilizar formas acostumadas, de reabrir para discussdo pressupostos tomados como
6bvios, enunciados consolidados. Deveria, por isso, estar presente nos diferentes campos de

praticas e ambitos politicos que definem como deve ser o cuidado do autismo (ver nota 12).

Nota 12 No texto que tomamos como referéncia, Mol (2002) situa num campo politico de
méaxima abertura e instabilidade as decisGes quanto ao que fazer existir no mundo. Vimos, na
Nota 8, que para Mol (2002) a ética é um campo que solicita fechamento, defini¢cdes sélidas.
Por conta disso, € no campo politico que as decisbes devem ser tomadas. Essa postura, no
entanto, ndo € facil para mim. Assim como o campo ético, eu também guardo alguma
necessidade de estabilidade, solidez e fechamento limitados. Limitados porque o campo da ética
ndo se confunde com o da moral, em que a estabilidade e o fechamento séo absolutos,
indiscutiveis. Assim como a politica, a ética € também um modo de viver com a ddvida, com a
incerteza, com a indeterminacédo. Talvez seja possivel dizer que a ética ndo € s6 um apelo por
estabilidade, mas um instrumento para fazer existir estabilidade e consenso, sem minar
possiveis duvidas e reformulacGes que cheguem a novos consensos. Afirmo que preciso da
abertura da politica, e afirmo também que para viver e escrever, preciso do minimo de

estabilidade que a ética proporciona.

Além da ética, esta estabilidade pode ser encontrada também em filosofias que afirmam
possibilidade de alianca entre ciéncia e movimentos sociais. Mesmo ciente de que em outros
trabalhos Mol pode ter formulado outras ideias, me afastei um tanto desta filosofa. Encontrei
em outras autoras solucdes para o relativismo que sdo mais afinadas ao modo como me sinto,

por afirmarem com veeméncia que o conhecimento cientifico € necessariamente parcial. Esta
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ideia de parcialidade pode ser encontrada com mais nitidez no pensamento de Sandra Harding
(1986), Donna Haraway (1995) e Boaventura de Souza Santos (2001). Como vimos em outro
momento, Harding (1986) entende como conhecimento objetivo aquele que privilegia a
perspectiva de grupos historicamente oprimidos. Uma estratégia para aumentar o rigor das
pesquisas € ampliar a participacdo de quem permanece de fora do meio académico, ja que séo
pessoas capazes de identificar, nos enunciados de um conhecimento, aquilo que decorre de uma
posicdo social privilegiada de quem pesquisa, 0 que perpetua desigualdades, o que produz
saberes equivocados e situacfes de opressdo. Haraway (1995) considera que o olhar que
proporciona a ciéncia uma objetividade forte é aquele que ndo apaga a materialidade de suas
conexdes. Para Haraway (1995), um saber situado, produzido a partir da perspectiva do
subjugado, ndo garante um lugar de inocéncia de onde seria possivel proferir a verdade do
mundo. Essa perspectiva ndo garante a Ultima palavra, ndo corresponde a uma entidade
silenciadora pretensamente capaz de encerrar qualquer disputa politica. Perspectivas do

subjugado sao:

(...) preferidas porque parecem prometer explicaces mais adequadas, firmes,
objetivas, transformadoras de mundo. (...) Precisamos também buscar a perspectiva
daqueles pontos de vista que nunca podem ser conhecidos de antem&o, que prometem
alguma coisa extraordinaria, isto €, conhecimento potente para a construgdo de

mundos menos organizados por eixos de dominagdo (Haraway, 1995, p. 23 e 24).

Para Santos (2001), o pensamento cientifico tem um compromisso moral, ético e politico com
o mundo. No texto que tomamos como referéncia, o autor ndo explicita como distingue cada
um destes campos, mas afirma que eles estdo todos imbricados ao pensamento. Podemos
concluir, no entanto, que o sentido da expressdo “rigor cientifico” ndo é restrito aquele cunhado
por filosofias da modernidade, objetividade n&o é sindnimo de neutralidade. E objetivo osaber
que se posiciona, que define de que lado esta em disputas politicas, que tem clareza dos mundos
que pretende fazer existir. Esta definicdo de objetividade possibilita a valorizacdo de
conhecimentos ndo hegemdnicos, permite que uma pesquisa torne acessiveis ao meio
académico conhecimentos alternativos, historicamente silenciados na academia, e assuma o

ponto de vista de pessoas em situacdo de vulnerabilidade.
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Ao privilegiar a ontologia do autismo como diversidade, nos situamos em apoio a autistas que
se organizam em um movimento politico que ser4 melhor apresentado no primeiro capitulo.
Trazemos autobiografias escritas por autistas, como tentativa de contribuir para que o
conhecimento produzido nestes textos seja levado em consideracdo na formulacao das praticas
de cuidado, e do saber cientifico. Nossa pretensdo, no entanto, ndo € oferecer uma reproducao
integral dos posicionamentos assumidos pelo movimento de autistas, tampouco falar por este
movimento, ou dar voz a autistas. Autistas falam por eles mesmos. O que fazemos aqui €
descrever situaces em que o autismo existe como diversidade, sugerindo as vantagens que esta
ontologia proporciona. Nao pretendemos com isso oferecer uma palavra Gltima sobre o que é o
autismo, mas favorecer situaces em que esta ontologia seja levada em consideracéo, junto aos

efeitos que produz.

Santos (2001) entende que nenhuma forma de saber deve ser considerada mais adequada ou
valida do que outra, sem que antes se tenha em consideracdo seus efeitos. Para o autor, um
conhecimento (ou uma ontologia) deve existir se contribui para o crescimento das comunidades
envolvidas e dos membros dessa comunidade, sendo que crescimento tem o sentido de extensédo
das suas possibilidades de relacdo, ampliacdo de suas oportunidades de agir e aumento de seu
bem-estar (Nunes, 2008). Podemos olhar para as diferentes ontologias partindo dos efeitos que
cada uma produz, o que inclui considerar possiveis efeitos negativos da ontologia que decidimos

privilegiar.

Uma das estratégias apontadas por Santos (2001) para manter o rigor é deixar-se surpreender,
manter uma abertura para o inesperado, para acontecimentos que questionem posicionamentos
iniciais. E preciso uma atenco ao perigo quando um grupo privilegiado produz saber sobre
uma minoria, alegando neutralidade cientifica e afirmando possuir as condi¢Ges de chegar a
verdade sobre este grupo. No entanto, esta atencdo deve estar voltada também para a
possibilidade de que o conhecimento produzido a partir da perspectiva do subjugado venha

também a levar a “resultados perversos” (Santos, 2001, p. 21).

Nota 13 Optei por realizar a entrevista sem um questionario previamente formulado, e me deixei
guiar pelas pessoas entrevistadas. As perguntas foram feitas a partir do que ia sendo dito
paulatinamente pelas psicologas, priorizando o contetdo trazido por elas. Com esta atitude,
tentei favorecer a emergéncia de elementos imprevistos, que eu ndo entendia como relevantes

Ou mesmo possiveis antes da pesquisa. Ao tentar situar as pessoas entrevistadas
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como protagonistas, como etndgrafas de suas préprias préaticas, segui 0 caminho adotado por
Mol, (2002), e ndo me posicionei como passiva diante da realidade. Na medida em que formulei
perguntas a partir das descri¢des oferecidas, para solicitar um maior detalhamento, considerei
gue estava, eu mesma, produzindo a realidade pesquisada, em conexao com quem entrevistava.
Elaborei, também, um documento com alguns temas chave, que, consultado no fim, ajudaria a
garantir a exploragdo de contetidos que me pareciam a priori relevantes, e que nao fossem
abordados pelas pessoas entrevistadas. Em todas as entrevistas, as psicologas abrangeram estes
conteudos que assumi como relevantes, com poucas excecdes. Alem destes conteudos, elas

abordaram algumas tematicas que eu ndo havia previsto.
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1 DISPUTAS EM TORNO DA ONTOLOGIA DO AUTISMO

O autismo tem ganhado visibilidade no mundo e no Brasil. Através de personagens de novelas,
entrevistas com especialistas e maes de autistas em programas de TV, personagens de séries
americanas que importamos dos Estados Unidos, a midia leva o assunto para o cotidiano.
Jornais noticiam a primeira creche-escola, o primeiro grupo de canto coral, a primeira exibicdo
de cinema voltada somente para criangas autistas, a criagdo da primeira lei de diretrizes para o
cuidado em saude (Rios et al, 2014). Nas redes sociais, encontramos o convite de refletir sobre
0 assunto a partir da auto advocacia de autistas como Rita Louzeiro, Fernanda Santana, Amanda
Paschoal, bem como pelo canal de videos de Nelson Marra e pelos desenhos de Rodrigo
Tramonte. Desde que a condicdo foi descrita pela primeira vez, por Leo Kanner e Hans
Asperger, houve um grande aumento no nimero de diagnosticos. Corpos que antes eram pouco
vistos, agora encontram meios de distribuir suas cores e texturas no tecido amplo de relagdes,

tornam-se cada vez mais reconhecidos no plano de convivio.

Neste capitulo tracamos disputas ontoldgicas (Ortega, 2008) surgidas em meio a intensificacao
da presenca do autismo na midia, nas escolas, nos mais diversos ambitos sociais. Primeiro
abordamos o0 nimero crescente de diagnosticos, apresentando controvérsias entre explicacdes
relacionadas a fatores naturais, previamente existentes e agora melhor detectados; e explicacfes
gue associam o aumento de diagndsticos a elementos ambientais. Em seguida, introduzimos a
disputa entre ativistas autistas e pais de autistas. Esta descricdo é importante para compreender
que as préaticas de cuidado da psicologia voltadas para o autismo estdo inseridas num campo
mais amplo de disputa politica, ndo estéo circunscritas a controvérsias internas entre diferentes
abordagens da disciplina. A expertise sobre o0 autismo ndo se deteve a especialistas, seja da
medicina, da psicologia, ou de outras disciplinas. Se estendeu a pais e pessoas diagnosticadas
ou autodiagnosticadas. Afirmamos a positividade desta abertura, ressaltando que decisdes sobre
0 que conta como tratamento, qual o sentido da palavra “funcionamento”, e se algumas
abordagens devem ser privilegiadas, por exemplo, sdo pertinentes ao dominio em aberto da
politica. Como possivel ponto de encontro entre associa¢Ges de pais e reivindicagdes de autistas,
trouxemos o conceito de interdependéncia, seguindo o principio defendido por Orsini (2012),
de que n&o é preciso negar o autismo como uma deficiéncia que requer tratamento, para afirma-

lo como uma diversidade.
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1.1 AUTISMO E AUMENTO NO NUMERO DE DIAGNOSTICOS

1.1.2 Variedade de explicacOes

O numero mundialmente crescente de pessoas diagnosticadas é frequentemente apresentado
como uma “‘epidemia”, ainda que ndo exista qualquer possibilidade de contagio. Em 1994,
estimava-se que em cada 10.000 criangas no mundo, 3 eram autistas. Em 2004, apenas uma
década depois, essa incidéncia era de 60 casos para 10.000 criancas (Grinker, 2010). Nos
Estados Unidos, num intervalo de 20 anos, a estatistica indicou o aumento de 1 em 2500 criancas
para 1 em 110 (Voerhoeff, 2012). Ha justificativas para o0 aumento de diagndsticos que situam
fora do individuo os elementos que levam ao acréscimo, apontando para condi¢des como
exposicdo a fatores ambientais (vacinas, germes e poluentes, por exemplo). Ha autores que
apontam para a necessidade de levar em consideracdo mudancas sécio-historicas quanto as
regras de sociabilidade (Fein, 2012). Para outros estudiosos, o acréscimo de incidéncias estaria
associado a transformacdo social em relacdo ao que se compreende como comportamentos
desviantes e inaceitaveis no ambito das relacdes humanas. O autismo ndo seria uma entidade
patoldgica desde sempre existente, a espera de especialistas suficientemente sensiveis para
dispd-la em uma categoria diagnostica mais apurada. Sua existéncia dependeria de condicdes
historicas particulares, que fariam emergir um modo especifico de gerir as relagdes sociais. As
habilidades necessarias ao convivio humano ndo sdo sempre idénticas, e cada época imprimiria
um caréater disfuncional em comportamentos que em si mesmos ndo trazem mais que uma
diferenca (Verhoeff, 2012). Além das teorias que recorrem a fatores ambientais para justificar
0 acréscimo de diagndsticos, ha um segundo tipo de explicacdo, que toma o autismo como uma
entidade natural e previamente existente na individualidade de cada corpo. Neste caso, 0
aumento no namero de autistas é atribuido a um aprimoramento do diagnostico, a partir de uma
melhor especificagdo dos critérios de inclusdo; seria decorrente também do aumento na
quantidade de servicos de salde voltados para esta populacdo, o que teria ampliado as
possibilidades de identificacdo de casos antes negligenciados (Verhoeff, 2012; Fombonne,
2009).

Houve, de fato, uma alteracdo nos critérios de diagndstico. A quinta edi¢do do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) (American Psychiatric Association
- APA, 2014), recentemente traduzido para o portugués, alargou a margem de classificacéo

que ja havia sido expandida na edigdo anterior. O DSM-5 propGe a classificacdo de
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Transtorno do Espectro Autista (TEA) em substituicio a de Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD), adotada no DSM- 4 -TR (APA, 2003). Esta familia de categorias, que
abrangia trés diagndsticos (Autismo, Transtorno Desintegrativo da Infancia e as Sindromes de
Asperger e Rett), foi extinta. O Transtorno do Espectro Autista agrega em um unico diagnostico
as antigas condicdes: autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de
alto funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificacdo, transtornos desintegrativos da infancia e sindrome de Asperger. Estas categorias
foram, portanto, dissolvidas e agregadas em um Unico diagnostico (APA, 2014). A mudanca
teve como justificativa a conclusdo de que aqueles transtornos sdo na verdade uma mesma
condicdo, que se apresenta em variacGes de prejuizos em dois campos: comunicagdo e interacao

social.

Eyal et. al (2010) concordam gue 0 aumento no numero de casos de autismo nos Estados Unidos
tenha acontecido ap6s uma mudanca nos critérios diagnosticos, e vai além dessa concluséo. Ao
buscar as condicdes de possibilidade desta mudanca de classificagdo, os autores concluem que
apos a desinstitucionalizacdo do retardo mental, foi criada uma nova dindmica de cuidado
voltada para as criancas, uma nova matriz institucional. Foi em meio a esta nova matriz que o
modo atual de diagnosticar e intervir sobre o autismo emergiu. A intencdo dos autores ndo é
definir a causa ultima ou impor esta hipGtese sobre as demais, mas propor uma narrativa
explicativa que conecte as demais explicacfes, sem que nenhuma seja entendida como a causa
Unica. Eles ndo excluem outras hipoteses, a sua tentativa € de compreende-las melhor a partir
do contexto da desinstitucionalizacdo. O ativismo dos pais, as organizacdes de advocacia em
torno do autismo, o gasto com educacgéo especial e com programas de intervengdo precoce se
relacionam com a desinstitucionalizagdo. Compdem com este processo a conjuntura em que 0
autismo veio a se configurar como um espectro e como um diagnéstico amplamente encontrado
nos Estados Unidos. Enfatizar o papel das mudancas institucionais néo significa afirmar que o
autismo néo é real. O autismo ndo é uma condi¢éo que existe em si mesma, no que seria a ordem
natural das coisas, nem é simplesmente um rétulo. E o que vem a existir em um campo de
intervencdo, um dominio que emerge de condicGes historicas, de préaticas sociais (Eyal et al
2010).

1.1.3 Criterios de diagndstico atuais

Com a mudanca dos critérios de diagnéstico, houve a inclusdo de pessoas sem

comprometimento da linguagem verbal, e com dificuldades em desenvolver habilidades
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sociais, antes diagnosticadas com Sindrome de Asperger. Designar a essas pessoas O
diagndstico de autismo proporcionou a quebra no esteredtipo do autista como alguém que vive
enclausurado em si mesmo, incapaz de manter um encontro sensivel e inteligivel com a
realidade. Agora num mesmo espectro, os autistas nao verbais compartilham com os verbais o
desenvolvimento de um uso singular da linguagem, da inteligéncia e da sociabilidade, e colocam

como desafio uma ressignificagdo do que vem a ser essas dimensdes da vida.

No DSM -5, encontramos o0 Transtorno do Espectro Autista inserido no grupo mais amplo dos
Transtornos do Neurodesenvolvimento, que abrange também as seguintes classificagdes:
Deficiéncias Intelectuais, Transtornos da Comunica¢do, Transtorno de Déficit de
Atencdo/Hiperatividade, Transtorno Especifico da Aprendizagem e Transtornos Motores. Estas
categorias independentes tém em comum a manifestacdo em tenra idade, desde o inicio do
desenvolvimento. Além disso, 0s prejuizos sao sentidos nos &mbitos pessoal, social, académico
ou profissional e é possivel encontrar mais de um transtorno em uma pessoa. Individuos com
transtorno de déficit de atencdo/hiperatividade, por exemplo, podem apresentar também um
transtorno especifico de aprendizagem. Alguém diagnosticado com transtorno do espectro
autista pode apresentar deficiéncia intelectual, assim como outras comorbidades, de modo que
0 diagnostico deve especificar se ha ou ndo outros comprometimentos ou transtornos

concomitantes.

Os critérios diagndsticos do transtorno do espectro autista sdo estritamente dois: prejuizos na
comunicagdo e na interacdo social; comportamentos, atividades e interesses restritos e
repetitivos. Os déficits de comunicacao e interacdo social englobam comportamentos verbaise
ndo verbais, como responder de forma considerada inadequada durante conversas, entender de
maneira equivocada 0s sinais ndo verbais, tender ao isolamento ou ter dificuldade em
estabelecer vinculos tidos como apropriados a idade. O segundo critério inclui movimentos
“estereotipados” e repetitivos, abrangendo “sintomas” como: depender excessivamente de
rotinas, ser extremamente sensivel a alteracfes ambientais, ou intensamente focado em objetos

e assuntos considerados inapropriados.

Para que se estabeleca o diagndstico, estes dois critérios devem estar presentes desde a infancia,
mesmo que posteriormente a pessoa tenha desenvolvido estratégias para disfarca-los, ou
encontrado compensacdo no apoio de seus pares, ¢ ainda que os “sintomas” passem a se
manifestar como prejuizo somente mais tarde, diante de um contexto que apresente novas

demandas. Como dissemos acima, para compor um diagnéstico, as caracteristicas devem
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limitar ou dificultar o que se entende como funcionamento didrio do individuo, devem
prejudicar dimensdes significativas de sua vida, sendo que essas dificuldades ndo poderiam ser
melhor compreendidas como resultantes de uma deficiéncia intelectual ou atraso global do

desenvolvimento.

O autismo ¢ entendido como um espectro porque se apresenta de uma grande variedade de
maneiras. Graus heterogéneos de acometimento, distintos niveis de desenvolvimento e idades
cronoldgicas diversificadas, presenca de diferentes comorbidades sdo elementos que, dentre
outros fatores, fazem do autismo uma condicao que se manifesta de forma Unica em cada pessoa.
O autismo pode, portanto, ser visto como uma variedade de diferentes condicdes, sendo que
grande parte das pessoas diagnosticadas, ou autodiagnosticadas como pertencendo ao espectro,
encontra-se em convivio intenso com outras nao-diagnosticadas. Todos os autistas, mesmo
aqueles que tem uma deficiéncia intelectual como comorbidade, podem ser compreendidos
como pessoas sociaveis, desde que seu modo préprio de relacdo com o mundo seja legitimado.
Suas caracteristicas podem ser compreendidas para além de uma patologia individualizada, e
abrangem uma variedade de comportamentos. Os tracos que caracterizam o autismo
dificilmente serdo os mesmos entre uma pessoa e outra (Ochs, Solomon 2010). No momento, a
disposicdo destas diferentes caracteristicas em variag@es gradativas é um fato da psiquiatria, e
a medida em que presenciamos a mudanca dos critérios de diagnéstico, acompanhamos também

uma crescente complexidade das relacdes sociais permeadas por essa categoria.

1.2 MOVIMENTO DA NEURODIVERSIDADE E MOVIMENTO DE PAIS DE
AUTISTAS

1.2.1 Movimento da neurodiversidade

Nos Estados Unidos e em outros paises, a mudanca do diagndstico, que agora inclui pessoas
antes diagnosticadas com Sindrome de Asperger, possibilitou a intervengdo de grupos
organizados que reivindicam a aceitacdo do autismo ndo como uma patologia, mas como
expressao comportamental de uma estrutura cerebral distinta, atipica. Segundo Costa (2015)
(ver nota 1), o numero de pessoas diagnosticadas que se organiza para contestar o saber da

psiquiatria é excepcionalmente elevado e possivelmente inédito, no caso do autismo (o
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psiquiatra parece ndo levar em consideracdo 0 movimento de homossexuais e de transexuais).
Em resposta & advocacia por parte de pais e familiares, e de veiculos midiaticos que difundem
0 autismo como sendo uma tragédia, estes grupos afirmam que, tal qual uma deficiéncia fisica,
ou como a homossexualidade, o autismo € uma diversidade que deve ser socialmente
reconhecida. Os autistas sdo uma minoria caracterizada por uma constituicdo neurologica a ser
aceita como legitima (Ortega, 2009). A etiologia neurolégica do autismo constitui uma
realidade e é em torno dessa realidade que se organiza 0 movimento pela neurodiversidade,
cujas reivindicacOes sdo similares as de ativistas dos estudos sobre deficiéncia (disability

studies).

Formado como um contraponto ao conhecimento produzido por médicos, educadores e outros
especialistas, os estudos sobre deficiéncia agregam pesquisadores com deficiéncia em torno da
proposta de construir um saber que seja produzido pelas préprias pessoas com deficiéncia.
“Nada sobre nds sem nos” (nothing about us without us) é o lema que estrutura este campo de
estudos. Seu surgimento nos Estados Unidos e no Reino Unido, na década de 70, coincide com
a emergéncia da antipsiquiatria, do feminismo e do movimento pelos direitos civis dos negros.
Tal qual nessas mobilizacdes, a intervencao dos pesquisadores acontece no sentido de por em
questdo a deficiéncia enquanto fenémeno estritamente pessoal, individual, para evidenciar seu
carater politico e coletivo, além de reivindicar que a deficiéncia seja socialmente reconhecida

como uma diferenca a ser afirmada e legitimada (Diniz, Medeiros e Squinca, 2007).

1.2.2 Modelo Social da deficiéncia

O modelo social inova por colocar em cena a divisdo entre lesdo (impairment) e deficiéncia
(disability), em que a primeira remete aos atributos fisicos do individuo, enquanto a deficiéncia
se refere aos limites impostos pela sociedade aqueles que apresentam uma lesdo. Ou seja,
contrariando o que dizem os médicos, os ativistas do modelo social negam que a lesdo seja o
fator determinante das dificuldades que pessoas com deficiéncia enfrentam em seu cotidiano.
Suas limitagdes sao resultado de uma organizacéo social pouco comprometida com a inclusao
da diversidade, de composi¢cOes espaciais e institucionais que ndo garantem meios de

acessibilidade (Diniz, Medeiros e Squinca, 2007).
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Os primeiros tedricos deste campo partiam de uma perspectiva histérico-materialista. De acordo
com os autores do modelo social, a biomedicina faz da deficiéncia um fendémeno individual: a
restri¢cdo de habilidades é causada por uma lesdo corporal. Segundo esta perspectiva, quaisquer
impasses vivenciados por pessoas com deficiéncia sdo decorrentes de sua propria constituicdo
fisica. As impossibilidades de participar socialmente e de realizar atividades cotidianas sao
causadas pela lesdo. A estatistica é utilizada para estabelecer padrbes corporais universais de
normalidade e saude que se tornam referéncia para identificar a deficiéncia. Esta definicéo, a
partir de normatividades, reduz a experiéncia da deficiéncia a uma tragédia. Ser uma pessoa
com deficiéncia ndo traz qualquer poténcia ou vantagem. Além disso, todas as intervencées
devem ser realizadas no campo pessoal, ndo ha nada a ser feito para reduzir as dificuldades além

de intervir no corpo.

Os teoricos do modelo social retiram do ambito privado a experiéncia da deficiéncia, nela
ressaltando o que ha de politico e social. A lesdo ja ndo é protagonista no cendrio de desafios
encontrado pela pessoa e a experiéncia de ter uma deficiéncia j& ndo se limita a infortunios e
tristezas. Se ha impasses a participacdo em atividades comunitarias, estes ndo sao
inevitavelmente estabelecidos pela constituicdo bioldgica do corpo. Sdo antes impostos pelos
diversos elementos que circundam a pessoa, compondo um arranjo hostil as diversidades, mas
possivel de ser modificado. Se a pessoa com deficiéncia encontra dificuldades, sua existéncia
ndo € restrita a isto. E também permeada por vivéncias prazerosas, momentos alegres,
habilidades e concretizacdes, experiéncias que poderiam ser potencializadas através de

condi¢des ambientais favoraveis.

O modelo social abre, portanto, um horizonte de intervencdes politicas, quando situa a questao
da deficiéncia no ambito dos direitos humanos. A deficiéncia passa a ser compreendida como
“resultado da intera¢do entre um corpo com lesdo ¢ uma sociedade discriminatdria” (Diniz,
2007, p.18). Grupos de pessoas com deficiéncia vém a reivindicar a garantia de direitos
constitucionais a circulacao e participacdo. Antes que o modelo social fosse estruturado, néo
havia uma mobilizacdo politica forte o suficiente para denunciar o carater excludente da
arquitetura das cidades, da linguagem utilizada em livros e na midia, da distribuicdo de cargos

nas instituicdes, dos critérios de participacdo em escolas e universidades, etc.

Havia um comum acordo de que todos os elementos que possibilitam a vida em sociedade
deveriam ser construidos e regidos tendo como parametro o modo de existir da maioria dos

corpos. As minorias, quando ndo isoladas do convivio em institui¢des de tipo asilar, deveriam
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ser ofertadas intervencfes médicas para que se adequassem a norma. Seu destino estava desde
sempre dado na constituicdo biolégica do corpo. Esta realidade ndo foi extinta por completo,
mas o ativismo do modelo social garantiu direitos antes inexistentes. Logrou também
multiplicar diferentes versfes sobre o que é viver com deficiéncia, trazendo a publico relatos

que contradizem a versao estereotipada da deficiéncia enquanto tragédia pessoal.

1.2.3 Objetivos do movimento

De modo semelhante, o movimento da neurodiversidade defende que as dificuldades
encontradas por pessoas diagnosticadas com TEA ndo se devem ao fato de elas apresentarem
uma formacéo neurologica atipica, e sim a um excesso de padronizacdo da comunicacao e dos
modos de interacdo social por parte dos neurotipicos, ou seja, daqueles que portam uma
estrutura cerebral majoritaria. Para estes ativistas, 0 autismo em si mesmo nao é uma patologia,
parte do sofrimento vem do encontro de uma estrutura cerebral atipica com um ambiente pouco
preparado para incluir esta diversidade. Ha nos ativistas uma tentativa de afirmar a positividade
de suas idiossincrasias, que nao precisam necessariamente ser lidas sob o signo de sintomas, ja
que podem existir enquanto atributos a serem preservados e aceitos socialmente. Além disso,
ativistas da neurodiversidade reivindicam a presenca de autistas na tomada de decisdes sobreo
que lhes diz respeito nos mais diversos campos, seja em pesquisas cientificas e nas préaticas de
especialistas, seja nas posi¢cdes das associacOes de pais frente a seus filhos. O movimento da
neurodiversidade constitui uma forca oposta as associacdes de pais e especialistas que defendem
acurado autismo. A primeira associagéo de autistas, a Autism Network Interntational (ANI), foi
criada em 1992 pelos ativistas Jim Sinclair, Xenia Grant e Donna Williams, e tem como
principio o lema “por autistas, para autistas” (by autistics, for autistics). O objetivo central do
movimento é empoderar autistas, e promover a cultura autista, o que inclui a comemoracao do
"Dia do Orgulho Autista” (Autistic Pride Day), festejado no dia 18 de junho (Chamak e
Bonniau, 2013; Ortega, 2009; Sinclair, 2010).

1.2.4 Condig0es de surgimento do ativismo de autistas

Em 1999, no artigo “’Por que vocé nao pode ser normal uma vez na vida?’ De um ‘problema
sem nome’ para a emergéncia de uma nova categoria de diferenca” a socidloga australiana Judy
Singer cunhou o termo neurodiversidade, um pouco depois do jornalista Harvey Blume

(Armstrong, 2010). Segundo a autora (Singer, 1999), as condi¢des de possibilidade do
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surgimento deste movimento podem ser atribuidas a existéncia conjunta de alguns fenémenos.
O mais importante constitui o feminismo, que encorajou e proporcionou a forga necessaria para
que maes viessem a questionar a teoria psicanalitica que Ihes impunha o fardo de serem culpadas
pelo autismo de seus filhos. Além disso, a internet facilitou a conexdo entre pessoas
diagnosticadas, a organizacdo de grupos de apoio a pacientes, e a consequente relativizacdo da
autoridade dos médicos e outros especialistas. Por fim, o fortalecimento de outros movimentos
de auto-advocacia, como o de surdos, serviu de estimulo para a afirmagdo da identidade autista
(Ortega, 2009).

Além das condicGes apontadas pela autora, 0 movimento da neurodiversidade surge de um
progressivo declinio do entendimento de uma variedade de transtornos psiquiatricos a partirde
conceitos psicanaliticos. De 1940 a 1960, foram as teorias da psicanalise que predominaram na
pratica clinica e na compreensao tedrica do autismo. Leo Kanner e Bruno Bettelheim, primeiros
psiquiatras a definirem essa categoria nosoldgica, eram também psicanalistas. Entendiam o
autismo como resultado de uma falha no modo como sdo estabelecidas as primeiras relacdes
objetais do individuo, as relagdes com os pais. Levando em consideracdo suas observacoes
clinicas, Kanner atribuiu a causa do autismo a relacdo do individuo com uma mée fria, ou, em
suas palavras, uma “mae geladeira”. Esta explicacdo entra em declinio a partir da década de 60,
quando tem inicio um deslocamento das concepcdes de autismo para 0 campo biol6gico, onde
as causas passam a ser entendidas como decorrentes de alteracfes cerebrais. No DSM- 3 o
autismo j& ndo constava mais como pertencente ao grupo de psicoses infantis, passou a fazer

parte da categoria transtornos abrangentes do desenvolvimento (Ortega, 2009).

O entendimento do autismo como uma condicdo cerebral ndo se deteve a psiquiatria, foi
fundamental para a organizacao politica das pessoas diagnosticadas. Ao longo dos anos 2000,
o termo neurodiversidade ganhou popularidade e foi rapidamente adotado por autistas em
movimentos de auto-advocacia organizados atraves de blogs, websites e associagdes como
Autism Self Advocacy Network, Aspies for Freedom, e Autism Network International. Como é
possivel perceber no blog Neurodiversity Now, o uso do termo neurodiversidade tornou-se
comum e agora se expande para incluir pessoas com outros diagnosticos como dislexia,
dispraxia, sindrome de tourette, déficit de atengdo e hiperatividade, etc. A organizagdo dessas
pessoas em grupos de suporte na internet se da pela afirmacdo de que constitui¢fes atipicas sao
parte da diversidade humana, e devem ser respeitadas assim como outras diferencas, seja de

género, raca ou cultura. 1sso ndo é sindbnimo de uma tentativa por parte dos ativistas de
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romantizar ou apagar seu sofrimento, mas de incluir dimensdes positivas de suas vidas,

valorizando-as e evidenciando possibilidades que Ihes sdo proprias (Garen, 2014).

1.2.5 Ativismo, ideal de normalidade e posicéo frente a tratamentos

E antes de tudo a um ideal de normalidade que os ativistas da neurodiversidade se opdem, e a

cultura de patologizar a diversidade humana (Amstrong, 2005):

O conceito de um “cérebro normal” ou de uma “pessoa normal” tem tanta validade
cientifica objetiva — e tanto propdsito — quanto o conceito de uma “raga superior”. De
todas as ferramentas do senhor (por exemplo a dindmica, a linguagem, as estruturas
conceituais que criam e mantém as desigualdades sociais), a mais poderosa e insidiosa
€ 0 conceito de “pessoa normal”. No contexto da diversidade humana (étnica, cultural,
sexual, neuroldgica ou de qualquer outro tipo), tratar um grupo particular como o
“normal” ou o padrdo, inevitavelmente privilegia esse grupo e marginaliza aqueles

que ndo pertencem a ele (Walker, 2013).

Como ilustracdo da “arbitrariedade inerente a decisdo do que é ou ndo normal” (Pereira, 2014),
Muskie (1998-2002), uma mulher autista, criou um Web site, o Instituto para o Estudo dos
Neurologicamente Tipicos (Institute for the Study of the Neurologically Typical), em que
defende um maior investimento em pesquisas que visem descobrir a cura da "sindrome
neurotipica”. Segundo Muskie (1998-202), esta condicdo pode ser compreendida como™um
transtorno neurobioldgico caracterizado pela preocupacdo com questdes sociais, delirios de
superioridade e obsessdo pela conformidade”. Os individuos neurotipicos "freqlientemente
assumem que sua experiéncia do mundo é a Unica correta. Neurotipicos acham dificil ficar
sozinhos e, em geral, sdo aparentemente intolerantes as menores diferengas nos outros".
Segundo o site, o “Instituto” foi criado para se opor de forma irdnica a tentativa de curar o
autismo por parte de organizagfes como Cure Autism Now, Defeat Autism Now ou Autism
Speaks, grupos de pais que entendem o autismo como patologia e defendem em ultima instancia

um ideal de "normalidade”, um mundo onde ndo haja deficiéncia (Ortega, 2009; Pereira, 2014).

Existem associac¢Oes de pais que apoiam pesquisas visando o desenvolvimento de tecnologias

que identifiqguem a presenca do autismo em testes pré-natais. Ativistas da neurodiversidade
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entendem que naturalizar o aborto de fetos autistas € uma forma de genocidio a ser combatido,
sublinhando que pesquisas cientificas sdo inevitavelmente atravessadas e guiadas por valores
morais, suas praticas ndo sdo neutras. A medicina é posta em questdo no que diz respeito a seus
objetivos, e ativistas tomam parte no debate sobre bioética, afirmando que este € um campo
cujas decisbes competem também aos estudos sobre deficiéncia. Autistas se posicionam frente
a terapias, se opondo a préticas voltadas para a cura, ou a prevencdo do autismo. Pais que
buscam a cura de seus filhos na verdade desejariam que ‘“‘sua crianca autista ndo existisse,
gostariam de ter outra crianca (ndo autista)” (Sinclair, 1993, p.1). Uma vez convencidos de que
0 autismo é uma patologia, e guiados por um ideal de normalidade, ha pais que recorrem a
tratamentos dolorosos, desconfortaveis e que podem prejudicar ou mesmo pdr em risco a vida
de autistas (Louzeiro, 2016, anexo 1; Santana, 2016, anexo 2). O movimento da
neurodiversidade repudia a proliferacdo pouco criteriosa de terapias alternativas, e também
praticas mais convencionais. Qualquer tratamento que busque a ‘“normalizagdo” de autistas ¢
rechacado. O método ABA (Applied Behavior Analysis), por exemplo, € fortemente criticado
por adotar como ideal a imitacdo do comportamento neurotipico, o que inclui a extin¢do de
gestos inofensivos e que tem uma funcdo benéfica de autorregulacdo, como balancar as méaos

(flapping hands) e ndo fazer contato visual (Garen, 2014; Santana, 2016, anexo 1).

A anélise do comportamento aplicada (ABA), é uma abordagem da psicologia desenvolvida por
B. F. Skinner que constitui na aplicacdo clinica do behaviorismo, ou seja, do estudo de como a
aprendizagem acontece a partir da relacdo entre organismo e ambiente. Na década de 1970,
Ivaar Lovaas realizou estudos experimentais comprovando a eficacia do método no tratamento
de autistas (Braga -Kenyon et al., 2005). Ativistas da neurodiversidade denunciam o carater
abusivo das técnicas, que impdem um regime de 40 horas semanais de treinos por um custo
muito alto, levando autistas a exaustdo e pais a uma escassez financeira. Diante do apelo de
associagbes de pais por leis governamentais que obriguem planos de salde a cobrir o
“tratamento”, Sequenzia (2015) lembra que além de criangas autistas, Lovaas realizou
experimentos em que aplicou o behaviorismo no “tratamento” de um ‘“garoto feminino”.
Pergunta o que pensariamos de um mundo em que homossexuais fossem submetidos a inimeras
horas de treino para tornarem-se heterossexuais, em que pais se unissem para solicitar maior
acessibilidade ao “tratamento” mais eficaz “contra” a homossexualidade. A ativista afirma que

0 ABA retira das criancgas autistas a possibilidade de
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aprender e de se desenvolver por si mesmas, de dizer ndo a praticas desrespeitosas, que
subentendem que héa algo de muito errado com elas.

Pais sdo levados a se sentir culpados e sdo encorajados a forcar suas criangas a se
encaixar em moldes que ndo foram feitos para elas. Criancas autistas ndo sao
autorizadas a ser elas mesmas, ao contrario, sdo forgadas a aprender a fingir, nunca
aprendendo a se auto-determinar, nunca autorizadas a ter pensamentos independentes.
N&o surpreende que a maioria dos proponentes do ABA esteja ganhando muito

dinheiro roubando a infancia de criangas Autistas (Sequenzia, 2015).

Desse modo, uma vez atravessado pelos principios da neurodiversidade, o diagnostico ja nao
conduz a uma busca de cura, mas incita movimentos de autoafirmacdo. Além da recusa a
tratamentos como o ABA, estes movimentos incluem um afastamento de nocdes psicoldgicas e
explicagdes psicanaliticas, e o arrependimento de horas e dinheiro gastos em consultorios
psicoterapéuticos buscando a solucdo para algo que na verdade ndo constituia um problema,
mas uma diversidade. Ativistas relativizam a expertise da psicologia, afirmam que suas
experiencias ndo podem ser atribuidas a traumas, constituem uma estrutura cerebral distinta.
Desafiam também a expertise da psiquiatria, difundindo informacgdes sobre autismo pela
internet e reclamando o direito de autodiagndstico (Garen, 2014; Ortega, 2009).

Apesar da forte oposicdo a busca de cura para o autismo, nem todos os tratamentos disponiveis
sdo recusados por todos os ativistas. Ha intervencdes comportamentais e medicamentosas que
sdo entendidas como meio de aumentar a habilidade que autistas tem de estar em sociedade,
facilitar a comunicacdo com neurotipicos e promover sua empregabilidade. A decisdo em
relacdo a aceitabilidade de cada terapia passa por uma defini¢do do que constitui a esséncia do
autismo. Tracos como ecolalia e padrdo restrito de interesse sdo compreendidos como
caracteristicas proprias ao autismo, como parte de sua esséncia, e ndo devem ser alvo de
intervencdo. Outros comportamentos, como auto- agressividade, ndo fazem parte do autismo,
ainda que estejam igualmente relacionados a uma diferenca cerebral (Garen, 2014). As criticas
aos tratamentos se detém sobre praticas que ameacam a identidade autista, ja que para o
movimento da neurodiversidade, uma pessoa ndo “tem” autismo, ela “é” autista, como explica

Jim Sinclair no artigo “Nao lamente por nés™:
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O autismo ndo é uma coisa que a pessoa tem, ou uma ‘fortaleza’ em que a pessoa se
encontra presa. Nao ha uma crianca normal escondida por traz do autismo. O autismo
¢ um modo de existir. E impregnante, colore cada experiéncia, cada sensacio,
percepcéo, pensamento, emogao e encontro, todos os aspectos da existéncia. Néo é
possivel separar o autismo da pessoa — e se fosse possivel, a pessoa que vocé entdo

teria ndo seria a mesma que vocé tinha antes (Sinclair, 1993 p.1).

Desse modo, embora se constitua em torno de um diagnostico psiquiatrico, 0 movimento da
neurodiversidade faz com que o pertencimento da categoria “autismo” ao campo das
enfermidades torne-se incerto. A disputa dos ativistas tem como centro a reivindicacao de que
0 autismo deixe de ser considerado uma patologia. Como lembra Preciado [sd], o diagnéstico
de autismo foi inventado ao mesmo tempo, na mesma universidade, e na mesma clinica onde
foi desenvolvida a primeira cirurgia para redirecionar os corpos interssexuais a feminilidade ou
a masculinidade. Segundo sua andlise, as praticas médicas em torno do diagnostico equivalem
as de adequacdo de género, na medida em que constituem estratégias para integrar 0s corpos
em processos de capacitacdo produtiva. Assim como houve por parte de homossexuais uma
apropriacdo do diagndstico médico, como via de afirmacao de uma identidade, no movimento
da neurodiversidade, qualquer tentativa de cura é vista como um atentado violento contra o que

constitui a identidade autista.

Nesse sentido, o diagnostico médico da psiquiatria € aceito, mas como matéria para a
consolidacdo de uma forma outra, que ja ndo porta o signo da patologia. O diagndstico, uma
vez criado enquanto identidade, possibilita que ativistas se unam num movimento de auto-
defesa (self-advocacy) e constituam uma forte oposicdo a prépria intervencdo psiquitrica,
assim como a qualquer proposta de cura, mapeamento genético ou tratamento que tenha o

objetivo de adequar seu comportamento a modelos normativos (Ortega, 2008).

1.2.6 Ativismo de pais de autistas

Em associacOes de mées e pais de pessoas diagnosticadas com TEA, a correspondéncia entre
estrutura cerebral e diagnostico também faz existir uma realidade que incita o ativismo politico.
Uma vez localizado no cérebro, o autismo passa a ter um status de concretude material que
legitima posicionamentos dos pais em debates sobre politicas publicas. A referéncia a

neurologia é feita em grupos de pais de autistas como forma de refutar a
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explicagdo psicanalitica de que o autismo seria decorrente de uma falha das chamadas mées-
geladeira em estabelecer relagcdes objetais precoces satisfatorias, formando, ao invés disso,
relacbes marcadas pela rejeicdo e pela indiferenca (Ortega, 2008). Os psicanalistas, por sua vez,
formulam novas teorias e enfatizam que o conceito de “maes-geladeira” e as metaforas
“fortalezas vazias”, “tomadas desligadas”, “conchas”, “carapacas”, “ovos de passaros” e
“buracos negros” nao sdo termos uniformemente adotados pela abordagem para descrever as
criangas e suas mées. Apontam também para o risco de uma énfase excessiva na biologia para
explicar o TEA. A explicacdo a partir de estruturas neurolégicas poderia levar a uma
desconsideracdo da dimensédo simbolica e ao apagamento das especificidades contextuais, por

se basear numa reducdo bioldgica simplista e generalista (Ortega, 2008; Pereira, 2014).

Em associagOes de pais, tal como no movimento da neurodiversidade, a localizagdo do autismo
no cérebro é tomada como uma verdade, o que ndo indica por si s6 uma semelhanca na
concepcdo do que é o autismo entre estes grupos. As reivindicacGes dos pais de autistas sao
muitas vezes opostas as do movimento pela neurodiversidade. O autismo € considerado uma
patologia que pode eventualmente vir a ser curada, o que reflete na maneira como os pais
descrevem seus filhos: “pessoa com autismo” ¢ a expressao mais utilizada, e indica a
compreensdo do autismo como uma entidade que pode ser separada da pessoa. AssociacOes
como Cure Autism Now e Autism Speaks sdo formadas por cuidadores que financiam pesquisas
em busca da causa, da cura e de tratamentos para o autismo. Eles defendem que o espectro
contempla pessoas com acometimentos muito graves, cujas dificuldades ndo séo vivenciadas e,
portanto, ndo poderiam ser representadas por “autistas de alto funcionamento”. Este termo nao
técnico é comumente utilizado no campo do autismo por pais e profissionais, para se referir a
pessoas cujas habilidades de falar, de dialogar oralmente sdo evidentes, pessoas antes

diagnosticadas com Sindrome de Asperger (Garen, 2014; Ortega, 2008).

29 ¢¢

Ativistas recusam classificagcdes como “grave”, “leve”, “severo”, e ndo aceitam as expressoes
“alto funcionamento” e “baixo funcionamento”. Marcadamente empregados no campo médico,
estes termos sO fazem sentido diante de um ideal de “normalidade” que corresponde ao
funcionamento dos neurotipicos. “Baixo funcionamento” ¢ uma expressdo utilizada para se
referir a pessoas que estdo muito distantes de neurotipicos, indica uma inabilidade para agir do
mesmo modo que eles. “Alto funcionamento” designa uma grande habilidade para se passar por
neurotipico (Walker, 2013). Ao falar sobre seu amigo Erik, autista ndo verbal, Grace (2015)

lembra que “uma pessoa ndo é uma fungdo”, a comunicagdo ndo esti restrita a

53



fala, a troca de imagens ou a escrita. Ela usa a boca para falar, e isso ndo a coloca em um nivel

diferente de seu amigo e de outros autistas ndo verbais:

A razdo de eu saber tudo isso e mais outras coisas, é que somos amigos e ele pode se
comunicar apenas sendo ele mesmo ao invés de pela fala ou pela escrita. E eu posso
escutar s6 por estar ao lado dele notando quem ele €, ao invés de ficar falando praele
usar as palavras ou me olhar nos olhos, ou ao invés de ficar mostrando as gravuras do
PECs ou qualquer outra coisa. Assim como eu, qualquer outra pessoa pode fazer isso,
mas elas ainda ndo sabem como isso é importante, talvez porque elas ndo consigam
identificar-se com ele, ou algo assim. Eu ndo sei. Mas essa conversa de “alto” e
“baixo” funcionamento que fica acontecendo o tempo todo, para todo lado, que tem a
finalidade de nos separar, de alguma forma machuca meus olhos, ouvidos e

sentimentos e por isso eu tenho que escrever sobre isso.

Deixe-me dizer uma coisa: meu mundo seria muito mais tranquilo se eu pudesse. Mas
ele ndo é e eu ndo posso, porque eu vou continuar falando e falando, como quem d&
murro em ponta de faca, enquanto néo for possivel para Eric dizer a todos que ele é
uma pessoa e que sua vida tem valor. Esse é o destino de sua amiga, e ele tem outros
amigos, mas eu sou a que esta falando agora porque eu posso fazé-lo, o que NAO me
torna melhor do que ele ou mais gente do que ele. Isso apenas me da uma esperanca
um pouco maior de que eu seja ouvida: a vida de Eric tem valor. E ndo apenas para
Eric, mas para muitas outras pessoas, COmo seus amigos e pessoas de sua vizinhanga

que gostam de vé-lo passar (Grace, 2015, traducéo nossa).

Assim como Grace (2015), Murray (2010) aponta para um juizo de valor subtendido a ideia de
funcionamento, e um aprisionamento de autistas em categorias fixas que pouco expressam a
natureza de suas habilidades e déficits. Nicolaidis (2012) refere-se a impossibilidade de limitar
0 entendimento do espectro a uma expressdo linear, que restringe a expressdo do autismo a
somente dois pélos (ver anexo 3). Segundo a autora, 0 autismo abrange inimeras combinacgdes
distintas entre diferentes tracos, que variam em intensidade ao longo da vida, e em diferentes
contextos. Onde situar, por exemplo, uma pessoa que nao é verbal (ndo fala com a boca),
depende de outras para atividades diarias (vestir-se, tomar banho, se alimentar) e que tem
habilidades inquestionaveis de escrita, e reconhecimento de padrbes, podendo, por isso,
trabalhar em casa? Esta pessoa ¢ autista de “alto funcionamento”, ou de “baixo

funcionamento”? A experiéncia de cada individuo varia imensamente ao longo de diferentes

periodos da vida, de acordo com o ambiente, a depender do que esta sendo levado em
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consideracdo. Além disso, o termo “baixo funcionamento” fixa previamente as possibilidadades
de autistas que ndo falam com a boca; usualmente traz implicita a ideia equivocada de que a
impossibilidade de comunicacdo oral esta necessariamente associada a uma auséncia de
inteligéncia, por exemplo. J4 o termo “alto funcionamento” tende a associar o autismo a
habilidades extraordinarias, a genialidade, ao savantismo que nem sempre acompanha o
diagndstico. Nicolaidis (2012) aponta que a presenca de déficits € comum a todas as pessoas
que estdo no espectro, enfatizando a possibilidade de que a categoria “alto funcionamento”
tenha como efeito uma negligéncia em relacdo as dificuldades de autistas ndo-verbais. A recusa
destas categorias por parte de ativistas ndo passa, no entanto, pela defesa de que uma pessoa
autista venha a representar todas as demais. O movimento da neurodiversidade ndo é

homogéneo, integra também autistas ndo verbais (ver nota 2) que falam por si mesmos.

Além de relativizar a legitimidade do movimento da neurodiversidade, associacdes de pais se
valem da distingdo entre autistas de “alto funcionamento” e “baixo funcionamento” para
mobilizar processos judiciais pela inclusdo de tratamentos de alto custo em instituicdes publicas
de salde, mais especificamente do método ABA, considerado o mais eficaz. Auton versus
British Columbia talvez seja uma das a¢des judiciais mais conhecidas. Familiares do Canada se
uniram reivindicando o custeio do tratamento de seus filhos pelo governo, alegando que seria
“medicamente necessario”. Apos ouvir o testemunho da ativista autista Michelle Dawson, a

Suprema Corte do pais entendeu por bem decidir contra o custeamento do tratamento.

Nenhuma das evidencias sobre a eficacia ou necessidade médica do ABA lidou com
sérios assuntos éticos que emergem quando terapias comportamentais poderosas sao
aplicadas em clientes que ndo podem consentir. Se, ao longo da histdria, cientistas e
sociedades cometeram erros significativos ao decidir que comportamentos
(canhotismo, homossexualidade) devem ser tratados, e em que tipos de pessoas eles
sdo aceitaveis e valiosos, o uso de terapias comportamentais envolvendo clientes que
ndo consentiram requer um processo ético de revisdo para decidir que comportamentos
deveriam ser tratados. Este processo deveria envolver as pessoas da comunidade que
serdo afetadas, assim como experts em ciéncia, ética e lei (Dawson, 2004a apud Orsini,

2012, tradugéo nossa).
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Segundo Garen (2014), por um lado, a manutengdo do autismo como patologia estigmatiza
autistas, fazendo com que a pessoa diagnosticada seja entendida como alguém que porta no
plano individual signos negativos, como o da tragedia. Encobre a possibilidade de intervencdes
voltadas para praticas discriminatorias, concepcfes equivocadas, e auséncia de acomodacdes
em instituicdes. Por outro lado, segundo o autor, situar o autismo como uma deficiéncia garante
que a pessoa diagnosticada tenha acesso a beneficios fundamentais, que evitam a
marginalizacdo. Acreditamos, no entanto, que a despatologizacéo do autismo néo passa por uma
negacdo de sua instituicdo enquanto deficiéncia, € uma tentativa de ndo restringir sua
compreensdo ao modelo médico, e de incitar uma resisténcia coletiva ao estigma associado ao
diagndstico (Orsini, 2012).

Um exemplo de como a caracterizacdo do autismo enquanto doenca pode ser estigmatizante é
a campanha Autism Everyday, em que uma mulher esta tdo desesperada por ter um filho autista,
que ameagca lancar seu carro por sobre uma ponte. O que a impede de fazer isso € sua filha sem
deficiéncia. Em 2009, o grupo Autism Speaks, mais abastada e controversa associa¢ao de pais
dos Estados Unidos, formada também por profissionais da saude, organizou outra campanha,
“Eu sou 0 autismo”, para enfatizar a importancia do diagndstico precoce. O video, alertando as
pessoas para a necessidade de diagnosticar e combater o autismo, foi amplamente divulgado na
internet, e ocasionou uma resposta imediata da comunidade autista. Segundo Savarese e
Savarese (2010), a aterrorizante mensagem era transmitida por uma voz satanica, que proferia

frases em nome do autismo como:

“Eu sou o autismo. Eu sou visivel em suas criangas, mas faco o que puder para
permanecer invisivel até que seja tarde demais... Eu trabalho mais rapido que

auxiliares pediatricos, cincer e diabetes combinados™.

“Eu sou o autismo. Eu ndo me importo com o que € certo ou errado. Eu vou roubar
seus sonhos e seus filhos... E se vocé estiver feliz no seu casamento, vou me assegurar
de que ele fracasse. Seu dinheiro vai cair nas minhas maos, e eu vou arruinar vocé em

meu proprio beneficio”.

“Eu tenho um grande prazer em ver a sua soliddo. Eu vou lutar até acabar com toda a

sua esperanca’.
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O video foi retirado do site da associa¢do ap6s muitas cartas abertas e manifestacdes de ativistas
autistas, denunciando o contetdo ofensivo da campanha (ver nota 3), em especial de Ari
Ne’eman e sua organizagdo, The Autistic Self Advocacy Network (ASAN). A divulgacdo da
importancia do diagnostico precoce, no entanto, continua, ja que ha algum consenso entre pais
e profissionais em relagdo a existéncia de uma “janela de oportunidades”, periodo da vida (de
0 a 6 anos) em que as conexdes cerebrais sdo mais facilmente modificadas. Ativistas entendem
estas campanhas como eticamente problematicas, j& que neste periodo criangas nao estariam
preparadas para compreender o tratamento e fornecer seu consentimento (Garen, 2014). Apesar
desta e de outras controvérsias, ativistas da neurodiversidade ndo sdao contra o diagnostico, que
é procurado, valorizado, e recebido como um alivio, como explicacdo benvinda para um
conjunto de caracteristicas desviantes e hostilizadas, que antes ndo tinham um nome, e recaiam
sob o julgo da escolha pessoal e da responsabilidade individual (Ryan, 2013). Sua recusa é a
concepcao de que o autismo seja entendido como patologia e necessariamente seguido de
intervencdes normativas e estigmatizantes sobre o individuo, sem que sejam levadas em

consideracdo préticas sociais discriminatorias (Garen, 2014).

1.2.7 Pautas em comum entre 0s dois grupos

E preciso alguma cautela para ndo fazer existir neste texto um cenario excessivamente
polarizado entre pais e ativistas da neurodiversidade. Como ressaltamos, nem todas as terapias
sdo rejeitadas por ativistas, que reconhecem o autismo como uma deficiéncia que demanda
tratamento. Se a ideia de erradicacdo soa aversiva para ativistas, € por ir de encontro a
necessidade de afirmacédo da diversidade humana. Além disso, ativistas reconhecem qualidades
do autismo, sem as quais eles ndo gostariam de viver. Pontos fortes como inteligéncia,
honestidade, memoria, foco em interesses especificos, possibilidade de detectar padrdes
imperceptiveis a outras pessoas, fazem do autismo algo desejavel. Isso ndo impede que déficits
sejam levados em consideracdo, e que a necessidade de tratamento seja reiterada. Encontrar
caracteristicas positivas no autismo ndo depende de uma negacdo dos déficits. Ndo ha na
neurodiversidade uma celebragdo da ansiedade, de comportamentos de autoagressdo, e de
outras caracteristicas que diminuem a qualidade de vida, por exemplo. Kapp et. al (2012)
realizaram uma pesquisa sobre o posicionamento frente a neurodiversidade, por parte de pessoas
diferentemente vinculadas ao autismo (pessoas autistas, pais e amigos de autistas, pessoas sem

qualquer relacdo especifica com o autismo). Os autores vieram a cunhar o termo
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“déficit como diferenga”, a partir da constatagdo de que ndo hd uma dicotomia entre a
celebracédo da neurodiversidade e o reconhecimento de que h& no autismo aspectos que precisam
ser melhorados para que autistas possam ter uma maior qualidade de vida (Kapp et. al, 2012).

Talvez seja possivel dizer também que grupos de pais ndo necessariamente adotardo argumentos
estigmatizantes ao reivindicar maior atencdo ao autismo em servicos publicos. Ha ainda alguma
chance de que estes grupos venham a rever seus posicionamentos, ao serem influenciados pelo
ativismo de autistas. O aprendizado sobre a neurodiversidade modifica a forma como os pais
assimilam o diagnostico, muitos sentem-se beneficiados ao entender o autismo como algo
positivo, e passam a apoiar 0 movimento (Bagatell, 2010; Kapp et. al, 2012). O ativismo pela
neurodiversidade também pressiona organizacdes a atuarem de acordo com o lema “Nada sobre
nos sem nos” (Savarese e Savarese, 2010). A presenca de autistas em posicdo de lideranca talvez
modifique, por sua vez, 0s objetivos destas organizacdes de pais. Nos Ultimos anos houve uma
diminuicdo no financiamento oferecido por estes grupos a pesquisas destinadas a descoberta da
causa do autismo, e um aumento no financiamento de pesquisas voltadas para a clinica e o
tratamento (Singh et al., 2009). No final de 2016, a Autism Speaks, alterou pela primeira vez
seu conjunto de metas, ap6s mais de uma década de ativismo. Além de incluir duas pessoas
diagnosticadas na equipe, a organizacéo retirou a cura do autismo da lista de objetivos a serem

alcancados (Diament, 2016). A antiga declaracdo dizia:

No6s somos dedicados ao financiamento de pesquisas biomédicas globais acerca das
causas, prevencao, tratamentos e possivel cura do autismo. N6s nos esforgamos para
ampliar a consciéncia publica do autismo e de seus efeitos em individuos, familias e
sociedade: e nos trabalhamos para levar esperanca para todos aqueles que lidam com

as dificuldades deste transtorno (Diament, 2016).

Ja a nova declaracdo excluiu termos como “crise”, “dificuldades” e “cura”, e acrescentou o
termo “aceitagdo”, empregado por ativistas da neurodiversidade em oposicdo ao termo

“conscientiza¢do” usualmente utilizado em campanhas organizadas por grupos de pais:

A Autism Speaks se dedica a promover solugdes, ao longo do espectro e da vida, para
as necessidades de individuos com autismo e suas familias, através de advocacia e
suporte; aumentando entendimento e a aceitacdo do transtorno do espectro autista; e

avancando em pesquisas quanto as causas e melhores
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intervencdes para o transtorno do espectro autista e condi¢des relacionadas (Diament,
2016).

A possibilidade de encontrar pautas em comum, e pontos conciliatorios talvez seja maior
quando ativistas ndo partem de uma adesdo irrestrita seja a0 modelo médico, seja a0 modelo
social. Ao olharmos para o campo mais amplo dos estudos sobre deficiéncia, encontramos em
argumentos trazidos por feministas a possibilidade de que grupos de pais venham areivindicar
politicas de cuidado, sem recorrer a campanhas estigmatizantes. Acreditamos que o ativismo de
pais pode acontecer de forma que a compreensao do autismo como diversidade humanando seja
ameacada, ainda que problemas concomitantes aos tracos identitarios também sejam postos em
evidencia, como via indispensavel para a reivindicacao de politicas publicas de cuidado (Orsini,
2012).

Segundo Orsini (2012), tanto associacdes de pais como a Autism Speaks, quanto 0 movimento
da neurodiversidade defendem uma expansdo de politicas de cuidado para autistas e suas
familias. A diferenca estd na compreensdo que cada grupo tem do autismo. Para o autor,
campanhas estigmatizantes ndo dizem respeito somente ao autismo. llustram um cenario mais
amplo, em que todas as deficiéncias sdo preteridas no campo das politicas publicas voltadas
para a diversidade, um cenario em que, quando encontram representacdo em debates publicos,
ass deficiéncias figuram como acontecimentos catastroficos, como entidades potencialmente
destrutivas ndo s6 da vida da pessoa, quanto de sua familia, como algo a ser superado. Para
Orsini (2012), diferente da desigualdade social relacionada a género, raca, cultura, orientacao
sexual, etnia e linguagem, o debate sobre a desigualdade que recai sobre formas néo-
tradicionais de diversidade permanece incipiente. Ndo s6 o autismo, todas as formas de
deficiéncia dificilmente s@o entendidas como algo que ndo necessariamente precisa ser
superado. A deficiéncia é usualmente compreendida de acordo com o0 modelo médico, e carece

de propostas centradas no conceito de diversidade:

Pessoas com deficiéncia tem sido isoladas, encarceradas, observadas, escritas,
operadas, instruidas, implantadas, reguladas, tratadas, institucionalizadas e
controladas a um nivel provavelmente desigual ao que foi experienciado por qualquer
outro grupo minoritario. Como 15 por cento da populagdo, pessoas com deficiéncia

formam a maior minoria fisica nos Estados Unidos. Uma pessoa jamais
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poderia saber disso olhando para a literatura sobre minorias e discriminacdo. Davis
(2006, p.15, traducéo nossa).

A menor representatividade da deficiéncia em politicas para a diversidade pode ser entendida
como reflexo da prevaléncia do modelo liberal de cidaddo, em politicas publicas voltadas para
promover a justica social. O corpo cidaddo, tal qual entendido pelo liberalismo, ainda é o
ablebody (Orsini, 2012). O status de cidadania foi por muito tempo negado ao corpo com
deficiéncia, que permaneceu situado a margem da politica, sendo visto como um peso para a
sociedade, um recipiente passivo de préaticas de caridade e do paternalismo (Prince, 2009 apud
Orsini 2012). Debates sobre diversidade ainda sdo majoritariamente restritos a alguns nichos
como raga, género, cultura, e ainda passam ao largo de incluir a deficiéncia, que tende a ser
situada como algo a ser evitado, ndo como uma diferenca que faz parte do humano (Kittay e
Carlson, 2010; Wilkkler, 2010; apud Orsini 2012).

A organizacdo politica em torno do conceito de neurodiversidade constitui um duplo desafio ao
modelo liberal de cidadania. Primeiro porque autistas recusam e se deslocam da margem que
Ihes é oferecida enquanto pessoas com deficiéncia, e passam a intervir diretamente sobre
politicas publicas que lhes dizem respeito. Posicionam-se como sujeitos politicos, cidaddos com
direitos a serem garantidos, que reivindicam lugar de fala nos mais diversos campos, inclusive
no da diversidade. Depois porque, enquanto pessoas com deficiéncia cognitva, ao se afirmarem
como sujeitos politicos legitimos, autistas péem em risco a compreensdo filoséfica da razao

enquanto traco distintivo da humanidade (Orsini, 2012):

Filosofos concebem como marca da humanidade a habilidade de raciocinar. E aos
humanos que estendemos os mantos da igualdade, dignidade, justica, responsabilidade
e companheirismo moral. A razdo, em termos filoséficos, € usualmente o solo da
dignidade humana. Dai o acordo especial e o status moral que atribuimos ao humano.
Mas pessoas com deficiéncia cognitiva sdo individuos que, no minimo, tem uma
capacidade diminuida de deliberagdo racional. Ainda assim, eles sdo humanos. Como
deveriamos pensar sobre esses individuos? De que modo eles apresentam desafios
para as concepcdes filosoficas mais cultivadas de pessoa, agencia, responsabilidade,

igualdade, cidadania, justica e conexdo humana? (Kittay, Carlson, 2010).
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A mudanga no diagnostico de autismo colocou sob uma mesma categoria individuos que
diferem significativamente em relacéo ao uso da linguagem (compreendida como caracteristica
definidora do humano, inseparavel da raz&o), incluindo pessoas que dificilmente alcancardo o
ideal de independéncia que é pré-requisito para o pertencimento a comunidade de adultos.
Dentre estes individuos se encontram autistas nao verbais que expandem a possibilidade de
comunicacdo para além da fala, e desafiam o entendimento do corpo enquanto limitado pela
pele. Uma vez acoplados a artefatos como computador, tablet, posicionam-se politicamente no
mundo, escrevem livros e publicam textos em blogs, descrevendo o autismo a partir de suas
proprias experiéncias. Constituem-se como sujeitos politicos independentes em sua auto-
advocacia e, a0 mesmo tempo, sdo dependentes de cuidadores para a realizacdo de atividades
cotidianas. Uma vez sem acesso a este aparato técnico, e situados em outro momento histérico,
a estes autistas ndo verbais facilmente recairia a extinta categoria de “retardo mental”, portade

entrada para a institucionalizacao.

Segundo Orsini (2012), em paises onde a justica social ainda é compreendida como um campo
cujas decisdes cabem a adultos com habilidades cognitivas de média a elevada, o autismo
projeta a deficiéncia cognitiva de maneira que a davida em relacdo a concepcdo usual de
autonomia e de fase adulta ja ndo pode ser ignorada. O ativismo de autistas, bem como de outras
pessoas com deficiéncia, convida a filosofia politica a repensar quais sdo 0s pré- requisitos para
que individuos participem em debates sobre justica social e diversidade. Segundo Orsini (2012),
no trabalho de autores da filosofia politica moderna, como John Locke e John Rawls, é em
contradi¢do a pessoa com deficiéncia que se constroi o modelo de cidaddo. H& um binarismo
em que de um lado se encontram sujeitos racionais, autbnomos e, portanto, dignos de serem
beneficiados pelo status de cidad&o e pessoa; e do outro estdo sujeitos dependentes, que devem
ser mantidos a margem da politica, destinados a caridade e ao paternalismo (Arneil, 2009, apud
Orsini, 2012). Arneil (2009, apud Orsini, 2012) defende que este binarismo deve ser excluido
da teoria politica, junto a linguagem depreciativa utilizada para se referir a deficiéncia, abrindo
espago para outras concepgdes de pessoa e cidadania, formuladas a partir do conceito de

interdependéncia, que, segundo a autora:

comega quebrando o binarismo, constituinte a teoria liberal/republicana, entre um
agente racional autdbnomo que deve fazer parte da dignidade humana, do contato

social, ou da posicdo original (governado pelo principio da justica) e o seu oposto, 0
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“deficiente” (que deve ser excluido ou governado sob o principio da “caridade™) e
substitui-lo por uma escala gradiente, em que todos nés somos, em varios sentidos, e
em niveis diferentes, ao mesmo tempo dependente de outros, e independentes, a
depender do estagio particular em que estamos no ciclo da vida, assim como do nivel
em que o mundo esta estruturado para responder melhor a algumas variagGes do que
a outras (Arneil, 2009: 234-35 apud Orsini, 2012).

Tal qual faz Orsini (2012), talvez seja possivel afirmar que esta proposta de revisdo do modo
como foi construido o conceito de cidadania representa um ponto de encontro entre ativistas
autistas e ativistas pais de autistas. Os primeiros se beneficiardo de uma filosofia politica
centrada no conceito de interdependéncia, porque isso significa uma maior legitimidade de sua
participacdo em decisdes referentes a politicas publicas. Os pais, por sua vez, encontram no
conceito de interdependéncia uma maneira de abrandar posicionamentos extremos de ativistas
do modelo social, que afirmam a possibilidade de autonomia e independéncia mediante a
remocdo de barreiras sociais, e tendem a negar a relevancia de dificuldades inevitavelmente
associadas ao corpo. Na verdade, a proposta de Arneil (que visa legitimar o ativismo de pessoas
com deficiéncia) é fundamentada em teorias sociais contemporaneas formuladas por
académicas do campo mais amplo dos estudos sobre deficiéncia (Orsini, 2012). A necessidade
de repensar os conceitos de autonomia e interdependéncia tem sido inserida neste campo
enquanto pauta por pesquisadoras feministas que sdo também cuidadoras de criancas ou adultos
com deficiéncia. Elas enfatizam a necessidade da remocéao de barreiras sociais, e do estigma
associado a deficiéncia, reivindicam politicas centradas no conceito de diversidade e incluem
novos elementos antes inexistentes no debate, relativos a pessoas com impedimentos graves e

seus cuidadores (Ortega, 2008).

Mulheres feministas trouxeram para 0 campo experiéncias em que barreiras sociais sdo
simultaneas a vivéncias corporais, como a lesdo, a dor e o sofrimento subjetivo. As mulheres
também ressaltaram a importancia de falar sobre o cuidado. Desafiaram, portanto, a
universalidade das premissas adotadas pelos pesquisadores do modelo social. Os pesquisadores
que estruturaram o modelo social defendem que a opressdo vivenciada por pessoas com
deficiéncia é condicionada exclusivamente por barreiras afetivas, sociais, arquiteténicas e de
transporte. As feministas ressaltam que estas premissas vieram a ser formuladas porque 0s
cientistas do modelo social eram em sua maioria homens com lesdo medular, que néo

apresentavam qualquer diversidade cognitiva. Algumas deficiéncias, no
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entanto, impossibilitariam a independéncia e a autonomia, ainda que fossem retiradas todas as

barreiras sociais (Diniz, 2003).

Com a tentativa de enfatizar o carater opressivo do arranjo social usualmente encontrado por
pessoas com deficiéncia, 0 modelo social acaba por desconsiderar a leséo e faz do corpo um
tabu. Contrariando este posicionamento, as feministas colocam em cena a necessidade de falar
sobre deficiéncias em que as lesdes ndo sO impossibilitam a autonomia, como também sao
acompanhadas por dores cronicas e grande sofrimento subjetivo. As diferentes lesdes levam a
deficiéncias diferentes, com implicacGes especificas para a experiéncia individual e social.
Deficiéncias visiveis ndo sao vivenciadas do mesmo modo que as invisiveis. Lesdes hereditarias
e permanentes tem um efeito especifico sobre a identidade, diferente do que advém de lesbes

episadicas. Toda essa diversidade se perde quando o corpo é negligenciado (Diniz, 2003).

As feministas, portanto, lancam luz sobre o corpo, o cuidado e o sofrimento, 0S mesmos
aspectos enfatizados pelo modelo biomédico. Um julgamento apressado entenderia estas
intervencdes como um retrocesso em relagdo aos ganhos do modelo social. E o que defendem
0s tedricos deste modelo, quando compreendem a incluséo do cuidado e da dependéncia como
um risco muito grande, capaz de levar a um enaltecimento de préaticas caritativas e
assistencialistas. No entanto, o corpo e as lesdes ndo séo lidos pelas feministas como
pertencentes ao ambito bioldgico e pessoal. Suas reflexdes ndo podem ser confundidas com
uma proposta de adesdo ao modelo biomédico. Ao contrario, sdo fortemente marcadas por um

teor politico, alheio a distin¢do entre biologia e cultura (Diniz, 2003).

As feministas encontraram na deficiéncia uma experiéncia que demanda a reconsideracdo dos
valores de autonomia e da independéncia, fundamentais ao modo de producdo capitalista.
Prop6em, portanto, uma modificacdo mais ampla da organizacéo social. Elas trouxeram para o
campo dos estudos da deficiéncia teorias que pensam o cuidado e a interdependéncia como
condicbes ontoldgicas, constituintes, necessarias & vida. O cuidado ndo seria uma relacao
vertical estabelecida entre seres inferiores e pessoas superiores e caridosas, todos 0s seres sao
vulneraveis e demandam cuidado para existir. Tudo o que existe s6 se mantem existindo por ser
cuidado. Ao mesmo tempo, tudo o que estd no mundo compartilha gestos de cuidar. E a
interdependéncia, ndo a autonomia e a competicdo que beneficia e potencializa a vida.
Autonomia néo denota a capacidade de agir individualmente, mas de dispor-se frente a outros

elementos de tal maneira que sua existéncia seja potencializada pela conexdo. O conceito de
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cuidado traz, portanto, enquanto uma de suas possibilidades, uma semente de transformacéo
dos principios fundamentais ao modo de organizacéo capitalista social e politica (Diniz, 2003).

No entanto, como ressalta Shakespeare (2002), estas novas propostas ndo tém sido recebidas
com hospitalidade. A aversao esta particularmente no Reino Unido, onde os tedricos do modelo
social vieram a assumir uma atitude de severa vigilancia quanto aos pressupostos das pesquisas
no campo dos estudos sobre deficiéncia. Em congressos e revistas, eles adotam uma politica de
exclusdo de trabalhos que falam sobre o corpo. O sofrimento e a reabilitagdo sdo considerados
temas inadequados. O ativismo também sO é reconhecido como legitimo quando em

conformidade com as ideias do modelo social (Shakespeare, 2002).

A negacdo do corpo e da lesdo interfere também em politicas de atencdo médica. A reabilitacdo
e quaisquer intervencgdes que visem a maximizacao do funcionamento e a cura sdo consideradas
como métodos opressores. Tratamentos de prevencdo baseados na reducdo de incidéncia de
condigBes genéticas também sdo vistos como ofensivos a identidade. Assim como a proposta
de cura da homossexualidade reforca um estigma social que oprime uma diversidade sexual
legitima, propor a cura de uma deficiéncia é uma afronta a legitimidade da existéncia de uma
pessoa deficiente. E dizer que o seu modo de ser ndo é bem-vindo, ndo deveria ser parte do
mundo (Shakespeare, 2002).

No entanto, este posicionamento nao é univoco no modelo social. Uma das vozes dissonantes
nos estudos em deficiéncia, Paul Abberly (1987, apud Shakespeare, 2002) distingue as pessoas
com deficiéncia de outras minorias. H& identidades sociais cujas limitagdes ndo tem influéncia
alguma de realidades corporais, como o0 género, a raca e a sexualidade. E ha outras em que 0
corpo e a biologia contribuem para a opressao, o que ndo diminui o impacto dos determinantes
sociais. Segundo este autor, na atencdo a deficiéncia, a prioridade deveria ser a remocdo de
barreiras, mas isso ndo exclui o beneficio de agbes voltadas para o cuidado do corpo. As
prevencdes de deficiéncias poderiam também coexistir com agdes para remover praticas sociais

opressoras.

Os argumentos expostos nestes dois Ultimos pardgrafos talvez parecam dificeis de conciliar com
os principios da neurodiversidade. O conceito de cura situa o autismo imediatamente no campo
da patologia, assim como a ideia de prevencao. E necessario pensar também se faz sentido falar
em “lesdo” no caso do autismo, em que a especificidade corporal € situada no cérebro, e

entendida como uma diferenca. Para néo reinstaurar a polaridade entre o ativismo
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de pais e o0 de autistas, podemos seguir um pouco mais com Orsini (2012). Seguindo as ideias
de Arneil (2009, apud Orsni, 2012), o autor propde o0 conceito de interdependéncia como um
recurso para que ndo seja preciso negar o autismo como uma deficiéncia que requer tratamento,

ao afirma-lo como uma diferenca neurolégica:

A ideia de interdependéncia nos ajuda a reconhecer que cidaddos cognitivamente
diferentes precisam ser auxiliados, de modo que reconhegamos nossos vinculos com
outros, sem demandar que cidaddos com deficiéncia sejam posicionados como
‘menos’ ou inferiores a outros, para quem a deficiéncia talvez esteja situada fora do

ambito da experiencia humana ‘normal’. (Orsini, p. 808, tradugdo nossa).

E possivel afirmar o autismo como uma diversidade, de modo que autistas tenham
representatividade legitimada em reivindicagcBes por justica social, e direito a organizacao
coletiva, assim como outras minorias se engajam em movimentos sociais contra desigualdades
relacionadas a raca, género, orientacdo sexual, por exemplo. Isso ndo exclui a possibilidade de
afirmar que o autismo é uma deficiéncia psicossocial, e que autistas precisam de auxilio também
no campo da saude e de outros servigos publicos. A demanda por servicos nestes campos nao

diminui sua cidadania, uma vez que a interdependéncia é comum a todas as pessoas.

Desse modo, levando em consideracdo a universalidade da interdependéncia, talvez ndo faca
muito sentido separar o autismo de outras minorias para enfatizar que a deficiéncia tem uma
dimensdo corporal que demanda servicos de salde. Mulheres, por exemplo, também séao
inevitavelmente um corpo, e apresentam demandas especificas de cuidado. N&o recorrer a
signos estigmatizantes e ofensivos pode ser um principio para qualquer politica puablica,
independente da populacgéo a que se destina. Seria alvo de protestos uma campanha voltada para
a saude da mulher negra, que, ao demandar um maior investimento em pesquisas sobre a anemia
falciforme, recorresse a um video anunciando a necessidade de acabar com a negritude.
Causaria igual espanto a alegacdo de que bastariam intervengdes médicas para expurgar
desigualdades relacionadas ao racismo. Do mesmo modo, com o autismo, politicas de remocao
de barreiras sociais sdo relevantes, assim como intervengdes nos campos da salde e educacao,

por exemplo. A discordancia de ativistas da neurodiversidade em relacdo as
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associacOes de pais esta menos na admissdo da necessidade de cuidado do que no modo como
é decidido o que deve ser motivo de tratamento.

Autistas reivindicam maior participacéo na defini¢cdo do que conta como bom funcionamento,
0 que deve ser tratado no autismo, o que constitui a reabilitacdo e como campanhas de
conscientizagdo por diagndstico e tratamento devem ser feitas. O ativismo de pais tem sido
fundamental para garantir uma ampliacao de politicas publicas voltadas para o autismo, mas ha
uma diferenca de representatividade entre ativistas autistas e ativistas pais de autistas. Assim
como Orsini (2012), sugerimos que para evitar decisdes arbitrarias, ha de se evitar a formacédo
de nucleos fechados entre pessoas sem deficiéncia. Politicas publicas relacionadas a autistas

devem ser tomadas junto a comunidade daqueles que sofrerdo suas consequéncias.

Notas

Nota 1 COSTA. J. F. Apresentacdo no encontro: Autism Spectrum Disorders in Global, Local
and Personal Perspective: A Cross-Cultural Workshop. Rio de Janeiro, 2015. Disponivel em:

https://vimeo.com/channels/psychanthro/160629290 Acesso em 14 de outubro de 2017.

Nota 2 Amanda Baggs e Amy Sequenzia sdo exemplos de ativistas ndo verbais.

Nota 3 Uma campanha semelhante, organizada em 2007 pela New York University Child
Study, continha a frase: “Nos estamos com o seu filho. N6s asseguramos que ele ndo sera capaz
de cuidar de si mesmo nem de interagir socialmente, enquanto ele estiver vivo. Isso é apenas o

comego. Autismo.” (Orsini, 2012).
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2 DISPUTAS POLITICAS NO CONTEXTO BRASILEIRO

2.1 MOVIMENTO PELA NEURODIVERSIDADE NO BRASIL

Acreditamos que a exposicao do campo de disputa tracado até aqui seja de grande relevancia
para a compreensdo de fatores que permeiam préaticas locais da psicologia voltadas para o
cuidado do autismo. No entanto, é preciso observar que 0s embates descritos no capitulo
anterior ocorrem sobretudo nos Estados Unidos, Canada e Europa. No Brasil, os coletivos
formados em torno do diagnostico compdem uma cena diversa, porque é recente a organizagao
de autistas e pais de autistas. A atuacdo politica sisteméatica com propostas anti- cura e pré-cura
(ver nota 1) ainda é pouco proeminente, a fronteira entre estes posicionamentos nao é bem

demarcada em todas as associag¢Oes (Pereira, 2014).

O Movimento Orgulho Autista Brasil (MOAB), primeira associa¢do a propor o conceito de
neurodiversidade, surge em 2006 como iniciativa de pais de autistas e profissionais cuidadores.
Talvez seja possivel atribuir a essa composicdo a auséncia de conflito entre a tentativa de fazer
do autismo uma diferenca a ser respeitada, e o entendimento do autismo como uma patologia.
No site da instituicdo, encontramos imagens informativas que surpreenderiam ativistas da
neurodiversidade, por utilizarem um vocabulario médico. O autismo vem a existir como um
“distarbio que leva a severos comprometimentos de comunicagdo social e comportamentos
restritivos”. Segundo Pereira (2014), cursos sobre o ABA foram oferecidos gratuitamente pela
instituicdo. Percebemos que ndo constam no site as controvérsias levantadas pelo movimento
da neurodiversidade acerca do método. Ao mesmo tempo, a mesma instituicdo desafia a
concepgao estereotipada do autismo como uma tragédia. O termo “orgulho autista” refere-se ao
orgulho de ter um filho autista. Um dos beneficiados com o Prémio Orgulho Autista 2016,
oferecido pela associacao a pessoas que trabalharam pelo autismo, foi um fotdgrafo que realizou
a exposicdo “Familias de autistas, sob as lentes da alegria”, mostrando que estas pessoas “sao
gente bonita e feliz, da mesma forma que as outras”. A entrega do prémio é anual, ocorre desde
2006, e tem muitas categorias. Na mesma edicdo, a instituicdo laureou um médico neurologista
“que divulga informag¢des com embasamento cientifico”. Ativistas autistas, no entanto,

permanecem ausentes no conjunto das categorias listadas (Pereira, 2014).

E na atuagio enérgica da associacdo para que autistas sejam reconhecidos como sujeitos de

direitos, ndo como objeto de politicas de protecdo, que encontramos um propdsito mais
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afinado aos do movimento da neurodiversidade. Assim como a Associagdo de Amigos dos
Autistas, e outras organizagOes formadas por familiares, o MOAB tem desempenhado um papel
de destaque em reivindicagdes que vao de encontro a auséncia de politicas publicas pelo estado,
que por muito tempo destinou o cuidado do autismo a institui¢fes filantropicas e pequenas
ONGs. O ativismo de pais tem sido fundamental para garantir a aprovacao de leis em ambito
nacional, estadual e municipal que situam o individuo autista como pessoa com deficiéncia, o
que garante acesso a politicas publicas de saude, beneficios e assisténcia especializada (Pereira,
2014).

O ativismo em defesa dos direitos de autistas tem sido protagonizado também pela Associacao
Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas com Autismo (Abraga), “criada em 2008, com
finalidade de defender os direitos e promover a cidadania plena das pessoas com autismo e de
suas familias”. Esta associagdo adota abertamente posicionamentos do movimento das pessoas
com deficiéncia (Rios; Andrada, 2015). Diferente de outras associacdes, além de familiares,
defensores de direitos humanos e profissionais nas mais diversas areas, a Abraga conta hoje
com Fernanda Santana, que ocupa lugar de lideranca junto a outros autistas, tendo assumido a
presidéncia em janeiro de 2017. A ativista esteve presente em junho de 2016 na Organizacao
das Nagoes Unidas (ONU), na nona edi¢do da “Conferencia dos Estados Partes da Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia”, onde apresentou um discurso no painel “Fim
da Violéncia Contra Criangas ¢ Adolescentes com Deficiéncia”. Ao iniciar sua fala incisiva,
Santana (2016) se apresenta como autista auto-defensora (self-advocate) brasileira, e ressalta
que seu posicionamento politico na conferencia ndo visa defender pautas de pais e profissionais,
mas representar os interesses da comunidade autista, e de pessoas com outras deficiéncias. E
partindo deste lugar claramente anunciado, que a ativista recusa a definicdo do autismo como
patologia e denuncia os abusos cometidos em tentativas de normalizar criancas e buscar uma

cura:

Para nés, pessoas autistas, a palavra-chave € neurodiversidade. Estamos orgulhosos
de dizer que a nossa neurodiversidade é verdadeiramente uma expressdo da
diversidade humana. Essa é a nossa identidade. O nosso autismo ndo é uma doenca ou
um problema mental, nem é uma maldigdo, 0 nosso autismo é parte de quem somos.
E é por isso que a existéncia de uma cura nao é possivel. Porque as pessoas sao o que

sdo, e as suas diferencas também sdo importantes.
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(.)

Estas criancas ndo estdo tendo seus direitos respeitados. E eles ndo vao ter, ndo
enquanto ndo se superar a fase de sensibilizacdo e comecar a se falar sobre aceitacdo
e respeito. Isso € o que precisamos hoje. Precisamos de auto-defesa. Temos de
comecar a falar sobre o que essas criangas sdo capazes, devemos fortalecé-los,
dizendo-lhes que eles podem fazé-lo, podem decidir por si proprios. Mesmo aqueles
gue ndo usam suas bocas para falar tém que saber que tém direitos sobre si mesmos,

sobre seus corpos, sua salde, sua vida.

A sociedade precisa de saber que o autismo € mais do que algumas dificuldades, e que
ndo é uma doenca. Precisa entender que o autismo ndo precisa ser derrotado, porque
ao tentar fazé-lo, causa também a derrota dos proprios autistas, de seus direitos, da sua
auto-confianca, da sua auto-estima, das suas potencialidades e esperancas. Santana
(2016, anexo 2).

Enguanto mulher e autista, em seu discurso Santana (2016) destaca também o modo como o
autismo é atravessado por questdes género, ja que permanece entendido como uma condigdo
mais comum no sexo masculino, quando o menor nimero de diagnésticos em mulheres se deve
ao despreparo de profissionais para identificar tracos que se apresentam unicamente, ou de

maneira muito diferente no sexo feminino:

(...) dificuldade de diagnostico, especialmente para meninas e mulheres autistas, que
muitas vezes passam despercebidas. Em muitos lugares ainda é dificil encontrar
médicos e outros profissionais que podem lhe dizer, com certeza, se vocé é autista ou
ndo. Especialmente se vocé é uma menina que usa a boca para falar. Muitas recebem
diagnoésticos errados e tratamentos errados, e medicacdo desnecesséria. Santana
(2016).

O discurso (anexo 2) constitui um marco historico no ativismo em torno do autismo no Brasil,
por ser um dos vortices de um movimento germinal, que teve inicio nos ultimos anos, e que
agora parece se afirmar com influéncia cada vez maior. Até pouco tempo, relatos de autistas em
primeira pessoa eram raros € nem sempre apresentavam um tom ativista. Tampouco

encontravam no conceito de neurodiversidade uma superficie de apoio (Pereira, 2014). Essa
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realidade tem mudado e é possivel encontrar em nomes como Rita Louzeiro, Amanda Paschoal,
Fernanda Santana, William Silva, Victor e Selma Mendonga um ativismo sustentado em
argumentos claramente alinhados aos do movimento da neurodiversidade. O ineditismo do
discurso de Fernanda Santana na ONU foi seguido de outro acontecimento de grande relevancia,
em setembro de 2016. Estou me referindo ao 1° Encontro Brasileiro de Pessoas Autistas (EBA),
realizado em Fortaleza — Ce. Em meio a inimeros eventos criados em todo o pais por pais e
profissionais para debater questdes relacionadas a tratamentos e experiéncias de ter filhos “com
autismo”, o EBA foi idealizado e protagonizado por autistas, para compartilhar questdes
relativas a seus talentos e possibilidades, debater questdes que afetam suas vidas, e tracar

projetos que fortalecam sua identidade e promovam seus direitos.

No encontro, estas questdes foram agrupadas em mesas de debate como: “Mulher autista e
questdo de género”, “Direito de ser crianga e direito de ser autista”, “Autismo na vida adulta”,
“Protagonismo na familia”, “Pessoas autistas e seus talentos”. Tambem foram realizados
Grupos de Trabalhos (GTs) e uma programacao cultural. Como desdobramento do EBA, a
Abraga langou a campanha “Sou autista, tenho direito ao meu corpo”, em resposta a grande
demanda por parte de autistas presentes no evento de abordar a sexualidade, ndo raro uma
dimensao da vida negada a autistas, que sdo vistos como “anjos azuis” e “eternas criancas”. A
maior incidéncia de abusos sexuais entre pessoas com deficiéncia também é tema da campanha.
Como parte do direito ao proprio corpo, autistas reivindicam o direito de optar pelos tratamentos
que mais lhes convém. No capitulo anterior sublinhamos a importancia de que autistas
participem de decisdes sobre o que conta na decisdo do que é um bom cuidado. O primeiro
encontro de pessoas autistas sinaliza uma futura mudanca no quadro atual, em que as decisdes,
quando ndo sdo tomadas por nucleos fechados de especialistas, sdo fortemente influenciadas

pelos posicionamentos dos pais de autistas.

Apesar de sua grande relevancia na constitui¢cdo do autista como sujeito de direitos, iniciativas
como o EBA ainda sdo raras, e autistas ainda figuram no Brasil como pessoas que devem ser
tuteladas (Pereira, 2014). Ainda assim, conquistas importantes ja foram alcangadas no pais,
como a obrigatoriedade da inclusdo de autistas em turmas regulares nas escolas, e a formulacao
de diretrizes para a assisténcia no campo da salde. Parte dessas conquistas vieram com a
Reforma Psiquiatrica, e parte com politicas publicas voltadas especificamente para o autismo,
que vém se consolidando nos ultimos anos, em grande medida como resposta a atuacao politica

de associacgdes de pais de autistas.
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2.2 ASSOCIACOES DE PAIS E FORMULACAO DE LEIS E DIRETRIZES
ESPECIFICAS PARA O AUTISMO

A implementacdo das leis voltadas para a garantia de direitos dos autistas € recente, e confunde-
se com a histéria da organizacéo politica dos pais de autistas. E de 2012 a aprovacéo da lei que
institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). A Diretriz de Atencdo a reabilitagdo de pessoas com TEA, primeira politica
publica voltada especificamente para autistas, € de 2013. E apenas em dezembro de 2014 foi
aprovado o decreto instituindo que a pessoa assim diagnosticada deve ser considerada pessoa
com deficiéncia para todos os efeitos legais. Cada um destes documentos traz direcionamentos
cruciais para a definicdo do modo como devem se posicionar 0s atores sociais que se propdem
a intervir junto a pessoas diagnosticadas com TEA. Muitos elementos sdo postos em agéo a
partir dessas diretrizes e compdem realidades ndo previstas e especificadas por elas. Esta

pesquisa é voltada para, dentre essas realidades, aquelas que séo perpassadas pela psicologia.

A psicologia é uma das especialidades convocadas a construir saberes e intervencdes diante de
pessoas diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista, em meio a estas politicas publicas
que vem se consolidando. A aprovacdo da Lei n° 12.764 que institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA), foi resultado de
uma intensa mobilizacdo de pais e familiares que se apropriaram do carater politico da
experiéncia de ter um filho autista para reivindicar direitos antes inexistentes. Também
conhecida como Lei Berenice Piana (nome da mulher que se posicionou a frente da mobilizacao
de pais, que conta também com Ulisses da Costa Batista e Eloah Antunes), a Lei n® 12764 é um
marco, uma vez que reconhece os autistas como “pessoas com deficiéncia para todos os efeitos

legais” (Rios,

A Lei Berenice Piana foi elaborada a partir das medidas adotadas na Convencdo sobre o0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), implementada pela ONU em 2006 e ratificada
no Brasil em 2008, junto ao seu protocolo facultativo. No primeiro artigo desta convencao,
consta que “pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual, ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras

podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com
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as demais pessoas” (BRASIL, 2002). A lei traz, portanto, ndo s6 a designacdo do autismo
enquanto deficiéncia, mas também um conceito de deficiéncia especifico, ja atravessado pelas
propostas do modelo social. Neste sentido, o autismo foi reconhecido no Brasil a partir daquilo
que impede que pessoas diagnosticadas tenham acesso a bens, servicos, variedades de modos
de existir, daquilo que o posiciona enquanto uma questdo politica de responsabilidade coletiva
e ndo somente enquanto experiéncia individual que compete a familia e aos profissionais de
salde. Houve, portanto, uma modificacdo quanto ao que € esperado das institui¢des sociais

frente as pessoas diagnosticadas.

2.3 DIREITOS ALCANCADOS COM A REFORMA PSIQUIATRICA

Antes da aprovacado da Lei Berenice Piana, o autismo era considerado uma doenga mental, e 0
cuidado deveria ser orientado pelas medidas ja previstas como préprias para a infancia e a
juventude na lei 10216/2001 (Brasil, 2001). Esta lei, que proporcionou na década de 1980 o
inicio da reformulacdo da assisténcia a satde mental no Brasil, estabeleceu a substituicdo
progressiva do modelo asilar e hospitalocéntrico por servigcos ambulatoriais, chamados de
Centros de Atencdo Psicossociais (I, I, 11l, CAPSi e AD), que variam de acordo com a
complexidade e a cobertura populacional.

A Reforma Psiquiétrica iniciada na década de 1980, voltada para a participacdo social e a
autonomia dos usuarios dos servicos, conferiu as pessoas com transtornos mentais direitos antes
inexistentes (como a obrigatoriedade de notificacdo a uma autoridade juridica em caso de
internamento compulsorio), além de atribuir ao Estado a responsabilidade de destinar recursos
publicos para dispositivos ndo manicomiais. A criacdo dos Centros de Atencdo Psicossocial
Infanto-juvenil (CAPS:I), direcionados a criancgas e adolescentes, acontece posteriormente a dos
CAPS | 11 e 11l, a0 mesmo tempo em que sdo instituidos os Centros de Atencao Psicossocial
Alcool e Drogas (CAPS AD), unidades de salide especializadas na atencdo aos usuérios de
alcool e drogas. O CAPSi foi a primeira forma de inser¢do do cuidado do autismo na rede de
salde publica, a partir da categoria mais ampla de sofrimento psiquico, que abrange outros
diagndsticos. O atendimento nos CAPSis obedece a algumas normas do Ministério da Saude,
cada servico deve contar com uma equipe multidisciplinar que consiste em 1 médico (psiquiatra,
neurologista ou pediatra com treinamento em saude mental), 1 enfermeira, 4 profissionais de

salde (psicélogo, assistente social, terapeuta ocupacional,
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fonoaudiologo, professor ou outro profissional da area) e 5 técnicos (auxiliar de enfermagem,
técnico administrativo). A assisténcia fornecida pelos CAPSis inclui atividades individuais e
em grupo, atencdo a familia, intervencdo na comunidade, desenvolvimento de acOes

especialmente nas areas de servico social, educacéo e justica.

A relevancia da implementacdo dos CAPSIs fica evidente diante do fato de que antes da
Reforma Psiquiatrica, no periodo anterior a lei N° 10216, 0s servicos as pessoas diagnosticadas
com autismo eram fornecidos exclusivamente por instituicdes assistencialistas, como as APAES
e Pestalozzi, quando ndo realizado em hospitais psiquiatricos. Apesar de serem beneficiadas
também com recursos estatais, estas instituicbes sdo mantidas ainda hoje por doacGes da
sociedade civil (Couto, 2008). Fundadas na primeira metade do século XX, mesmo ap0s o inicio
da Reforma Psiquiatrica as instituices filantropicas continuaram a atender uma parcela
significativa das pessoas autistas, ofertando servi¢cos no campo da salde e da educagdo, sendo
que compdem ainda hoje a Gnica forma de atencdo encontrada em muitas partes do pais. A partir
da década de 1990, também tem inicio a criacdo de associagcOes de pais que fornecem servigos
exclusivos para criangas com autismo. A Reforma Psiquiatrica deu inicio ao desenvolvimento
de uma rede de atencdo que busca suprir a demanda de cuidado a criangas e adolescentes a partir

de instituicdes abertas, que visam uma substituicdo do modelo asilar.

2.4 ATIVISMO E FORMACAO DE OUTRAS REDES DE CUIDADO

Apesar dos inegaveis avancos da Reforma Psiquiatrica, parte dos pais de autistas considerou
que os servigos disponibilizados a partir da reforma ndo foram suficientes para garantir aos seus
filhos o tratamento devido. Como lembra Nunes (2014), foi com este argumento que alguns se
organizaram em movimentos politicos para reivindicar a criagdo na rede publica de centros que
garantissem cuidados tidos como adequados, centros que fossem desenvolvidos
especificamente para autistas. Foi com a conviccao da superioridade das técnicas da abordagem
comportamental que familiares de autistas no Brasil se uniram para participar de audiéncias
publicas e entrar em contato com autoridades. As manifestaces foram principalmente em busca
de uma modificagdo dos servigos prestados na salde e na educacdo, passando também pela

criagdo de residéncias assistidas para autistas adultos e 6rfédos (Nunes, 2014).
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A primeira associacdo de pais de autistas, a AMA (Associacdo Amigos do Autista) é fundada
em 1983, em Séo Paulo, por pessoas cujos filhos eram atendidos na mesma clinicapsiquiatrica
(Cavalcanti, 2005). E neste periodo que tem inicio também o desenvolvimento no pais de
agrupamentos de pessoas com outras deficiéncias (Lanna Jr., 2010 apud Nunes, 2014) (ver nota
2). Estas organizacGes surgem paralelamente aos movimentos sociais formados por
homossexuais, mulheres, negros e compartilham com estes grupos o fato de serem geridas por
segmentos civis, que direcionam suas reivindica¢des ndo s6 para o Estado, mas para a sociedade
como um todo, em busca de reconhecimento indentitario, igualdade, participacdo social (Nunes,
2014). Inicialmente, o objetivo da AMA era difundir o conhecimento sobre o autismo,
incentivar pesquisas cientificas e reivindicar a garantia de tratamento adequado para pessoas de
diferentes classes sociais. Aos poucos a associagdo ganhou uma proposta de intervencao,

oferecendo tratamento as pessoas diagnosticadas (Nunes, 2014).

Em 1988, a AMA fundou a Associacdo Brasileira de Autismo (Abra) e alcancou representagédo
politica junto ao Conselho Nacional de Salde, ao conselho da Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (Corde) e ao Conselho Nacional das Pessoas com
Deficiéncia (Conade). Além da representacdo politica dos interesses de pais de autistas frente a
estes e outros 6rgdos governamentais, a associacdo tornou-se referéncia para o tratamento
especializado do autismo no pais, e atualmente desenvolve, em suas cinco unidades, préaticas
locais de atencdo em salde. Conta com 180 assistidos e oferece cursos e palestras para pais,
/familiares e comunidade em geral, sendo que o atendimento se da a partir de técnicas da
abordagem comportamental, principalmente pelo programa Treatment and Education of
Autistic and Related Communcation Handicapped Children (TEACCH) (Nunes, 2014).

De acordo com Nunes (2014), foi participando de cursos na Europa e nos Estados Unidos que
as fundadoras da AMA/SP, primeira associagdo de pais do Brasil, reconheceram o TEACCH
como abordagem mais recomendada. A técnica, desenvolvida pelo Dr. Eric Schopler da
Universidade da Carolina do Norte entre os anos 1970 e 1980, foi difundida paralelamente ao
método Applied Bahaviour Analisys (ABA) a partir de Ivaar Lovas, da Universidade da
California. A opgéo pelo privilégio destas técnicas nos servicos de satde e educagéo dos Estados
Unidos e da Europa teve como justificativa principal a comprovagéo da sua eficacia em estudos
conduzidos por instituicdes cientificas, notadamente os de Michael Rutter, Simon Baron-Cohen

e Uta Frith. Como critérios de eficacia, estes estudos estabeleceram a reducéo
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das “estereotipias”, o acréscimo na capacidade de realizar tarefas cotidianas, o aumento no
desempenho académico e a reducdo de comportamentos sociais considerados inadequados. Ao
identificar estes métodos como superiores, as fundadoras da AMA/SP se empenharam em torna-
los disponiveis no Brasil. Para isso, realizaram um programa de intercAmbio entre maes e
profissionais brasileiros e pesquisadores dinamarqueses. Promoveram também um curso de trés
dias em S&o Paulo, voltado para a exposicdo de aspectos técnicos da abordagem, contando com
o financiamento do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq)
(Nunes, 2014).

Ainda com apoio do CNPq, e também da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao
Paulo (FAPESP) e da Coordenacdo de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), a instituicdo
articulou a realizacdo de cursos com profissionais estrangeiros especializados em autismo,
como o Dr. Eric Schopler, criador do TEACCH e o psicologo Bernard Rimland, um dos
fundadores da Autism Society of America (ASA). Estes cursos e intercambios com profissionais
de outros paises voltaram a ser promovidos anos mais tarde, na década de 1990, quando a AMA
se aproximou de especialistas na metodologia ABA (Mello et. al. 2013). Atualmente, aprépria
instituicdo dispde de profissionais especializados que oferecem cursos para pais, familiares,

autistas, profissionais e cuidadores (Nunes, 2014).

Embora haja variactes, as organizacGes de pais que foram fundadas posteriormente a AMA
seguem este modo de funcionamento e também defendem abertamente sua predilecdo por
técnicas desenvolvidas a partir da abordagem comportamental, assim como por explicacoes
neuroldgicas para o autismo. A mobilizacdo politica destas institui¢fes foi fundamental para o
reconhecimento do autismo como deficiéncia e para que a difusdo das especificidades
necessarias ao cuidado do autismo nos servicos de saude e educacéo fosse configurada enquanto
projeto em muitos municipios. A criagdo de centros especializados, no entanto, continua

enquanto uma reivindicagdo ndo atendida (Nunes, 2014).

A defesa pelo reconhecimento do autismo como uma forma de deficiéncia por parte das
associacOes de pais é usualmente acompanhada pela tentativa de retirar seu cuidado do campo
da rede de saude mental, onde a psicanalise pode ter forte presenca, e, com alguma frequéncia,
0 autismo vem a existir como mais um tipo de sofrimento psiquico (Rios; Andrada, 2015). A
diferenca entre doenca e deficiéncia implica em distin¢cdes entre a etiologia psicogénica e
genetica do autismo, respectivamente. No entanto, como salienta Rios (2014), a preferéncia dos

pais por situar o autismo como deficiéncia ndo é somente porque esta
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definicdo aproxima o autismo de uma causa genética e neuroldgica. E sobretudo para
reconfigurar o tipo de atencdo disponivel para autistas no ambito publico que se ddo as
reivindicagdes de pais.

Segundo Rios e Andrada (2015), a disputa ontoldgia em torno do autismo no Brasil, no campo
da salde, ndo pode ser confundida com o debate que procura definir se a causa seria psiquica
ou genética, e tampouco se d& em torno da questdo da cura. Acontece sobretudo em termos do
lugar que a politica de identidade ocupa em cada modo de tratamento. Para profissionais da
Rede de Saude Mental haveria um problema em situar o autismo como parte da identidade dos
pacientes. Isso porque, para estes profissionais, diagnosticos psiquiatricos situam as pessoas
num lugar de estigmatizacdo. H&4 uma tentativa de realocar o autismo como parte de uma
categoria mais ampla, de “sofrimento psiquico”, onde entram outros diagndsticos, como
esquizofrenia. Ja para pais de autistas, hd um interesse em afirmar o autismo e a deficiéncia
como uma identidade. O estatuto de deficiéncia psicossocial é preferivel porque permitiria a
retirada do cuidado do ambito da Rede de Atengdo Psicossocial, e 0 acesso a um tratamento
especializado em autismo. A categoria deficiéncia agrega profissionais na constituicdo de um
campo proprio, destinado a intervencdes pedagdgicas (Rios, 2014), distinto da Rede de Atencao
Psicossocial (Rios; Andrada, 2015).

Talvez seja possivel compreender este posicionamento em parte pela forma como se
constituiram os grupos de pais no Brasil. Como salientamos, a fundacdo destes grupos foi
permeada pela orientacdo de organizagdes de pais de autistas criadas hd mais tempo nos Estados
Unidos e no Reino Unido, onde os centros especializados estdo estabelecidos como
majoritarios, as forcas dos elementos que entram em disputa em torno da ontologia do autismo
sdo distintas, pouco equilibradas, a causa organica € pouco questionada e onde a maior eficacia
do método ABA em relacdo a psicanalise e demais abordagens da psicologia é um fato
praticamente consolidado (Pereira, 2014). Para os pais, é importante que seus filhos sejam
atendidos em centros construidos especificamente para o cuidado do autismo. Neste sentido, a
preferéncia dos pais pelo método ABA também pode ser hipoteticamente atribuida ao foco desta
abordagem em objetivos tracados a partir do diagnostico. No que diz respeito ao autismo, a
psicanalise ndo adota como fundamento do tratamento o diagnostico médico, priorizando a
singularidade da histéria de vida de cada crianga enquanto inserida num contexto social mais
amplo (Rios, 2014). Esta postura frente a singularidade é assumida no atendimento a todas as

criangas, independente do diagnostico, sendo que ndo h4 uma
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metodologia desenvolvida exclusivamente para o autismo. Isto vai de encontro aos interesses
dos pais, para quem o diagnostico possui grande valor. O diagnéstico traz um alivio para a
ansiedade diante da diferenga que os filhos manifestam. Como defende Grinker (2010),
condi¢des médicas invisiveis, como a fibromialgia e a sindrome da fadiga crénica, por exemplo,
despertam julgamentos morais que nao se manifestam diante daquelas acompanhadas por tracos
corporais que permitem uma identificacdo imediata. Como o autismo ndo € acompanhado de
uma inscrigdo visivel no corpo, ndo ha nada que anuncie imediatamente a sua presenca para
aqueles que ndo tem conhecimento prévio dos comportamentos que caracterizam a deficiéncia.
Para quem observa, a compreensdo do que se passa com 0 outro recai em um julgamento de
valor sobre os pais, que sdo apontados como displicentes, ou sobre a prdpria pessoa autista,
vista como mal-educada ou mau-carater. Neste sentido, o diagnéstico € desejavel e de grande
relevancia. Além disso, é o primeiro passo para que a pessoa tenha acesso ao tratamento
especializado, tido como unica forma adequada de cuidado (Nunes, 2014). Por conta das
particularidades do autismo, aos pais parece inoportuno oferecer a autistas 0 mesmo tipo de
tratamento realizado com pessoas que tem outros diagndsticos, como dependéncia quimica e
esquizofrenia. Um foco no diagndstico responde ainda pela necessidade dos pais de que seus

filhos autistas aprendam habilidades que facilitariam a inclusédo social (Rios, 2014).

O ativismo de pais soma-se a ampla divulgacdo midiatica do autismo como uma condicédo de
etiologia cerebral, bem como a publicacdo de matérias que criticam as politicas publicas
vigentes, trazendo o desespero dos pais diante dos servicos oferecidos (Rios, 2014b). Estes
fatores podem repercutir sobre o lugar da psicanalise em politicas publicas relacionadas ao
cuidado do autismo. No final de 2012, em um edital de credenciamento de institui¢cdes para o
tratamento de criangas autistas, a Secretaria de Salde do Estado de S&o Paulo excluiu a
psicanalise, restringindo sua chamada a instituicdes que adotassem o método cognitivo-
comportamental. Apds a manifestacdo de profissionais, a secretaria admitiu que houve um erro
no edital, e langou uma nova versdo. Pouco depois, também em Sdo Paulo, o Centro de
Referéncia da Infancia e Adolescéncia foi fechado com o argumento de que a psicanalise nao
tem bases cientificas. Mais uma vez, os profissionais se manifestaram e a instituicdo voltou a
funcionar. Em resposta a esta possibilidade de minar a pluralidade de abordagens na atencdo
publica ao autismo, especialistas de todo o pais se uniram no Movimento Psicanalise, Autismo
e Saude Publica e langaram um manifesto em abril de 2013. Organizaram também um site, onde

disponibilizam informac@es que evidenciam a relevancia da psicanalise para o
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cuidado do autismo, desmistificando concepcdes possivelmente equivocadas. Apesar de
ocorréncias pontuais como esta, a psicanalise continua a ser um tratamento bem estabelecido
nas diferentes redes publicas de cuidado do autismo, formando profissionais em respeitadas
universidades e garantindo sua presenca em diferentes instituicdes de sadde. A presenca de
centros especializados em autismo, por sua vez, permanece como uma reivindicacao de pais de

autistas.

Ao contrario do que era esperado pelo movimento de pais, a Lei 12.764 nao incluiu a criagdo
de centros especializados em autismo como uma diretriz claramente especificada. No entanto,
precisamos ressaltar que esta lei ampliou a quantidade de instituicbes contempladas como
passiveis de receber pessoas diagnosticadas com TEA para toda a rede de satde publica e de
educacdo. Garantir o diagndstico precoce, oferecer servicos de saude e atencdo integral,
atendimento multiprofissional, terapia nutricional, medicamentos, informag6es que auxiliem no
diagndstico e no tratamento passou a ser uma responsabilidade distribuida por todo o sistema
de saude. Na lei, consta que o Estado deve se comprometer com o aprimoramento da rede de
atencdo psicossocial e da rede de cuidado de saude da pessoa com deficiéncia, no sentido de
garantir o diagnostico diferencial, a estimulacéo precoce, a habilitacdo, a reabilitacdo e outros
procedimentos necessarios a cada pessoa atendida. Ha margem, portanto, para a interpretacdo
de que o aprimoramento da rede de cuidados pode ser feito tanto a partir de modificacdes nos
CAPSis, CAPS e outros locais ja existentes, quanto da criacdo de novos centros, destinados

exclusivamente a pessoas diagnosticadas com TEA.

No Decreto 8.368/2014, que regulamenta a lei, os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), do
Sistema Unico de Sadde, foram colocados como instituiges responsaveis pelo tratamento de
pessoas diagnosticadas com autismo. Diante da auséncia de correspondéncia entre as
repercussdes praticas da lei e o formato de tratamento almejado, a mobilizagdo dos pais
continua. Em 23 de marc¢o de 2015, alguns grupos participaram de uma reunido em Brasilia
sobre politicas publicas para pessoas com autismo. A audiéncia foi promovida pela Comissao
de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa (CDH). Os pais entendem que a Lei da Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos do Autista (Lei 12.764/2012) nédo é aplicada na integra, que
€ necessario criar na rede publica centros especializados, clinicas-escola, com equipe

multidisciplinar (Nunes, 2014).

Apesar de o tratamento reivindicado pelos pais ser uma realidade distante do servigo publico, a

criacdo de clinicas-escolas publicas ndo esta completamente no ambito da idealizagdo das
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associagdes e comeca a se concretizar, em especial no Estado do Rio de Janeiro. Antecipando
a Lei Berenice Piana (Lei 12.764/2012), o Rio aprovou através da lei N° 6169, de 2 de marc¢o
de 2012, a obrigatoriedade de que o Estado construa Centros de Reabilitagdo Integral para
criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual e autismo. De acordo com a lei, estes centros
devem dispor de equipes multidisciplinares compostas por: pediatra, psicélogo, psiquiatra,
nutricionista, geneticista, fonoaudiologo, assistente social, pedagogo, ortopedista e terapeuta
ocupacional. Os centros, que vem sendo implantados na cidade do Rio de Janeiro e na regido
metropolitana, se distribuirdo da seguinte forma: Nova Iguacu na Baixada Fluminense;
Itaperuna na Regido Noroeste Fluminense; Campos na Regido Norte Fluminense; Cabo Frio na
Regido das Baixadas Litoraneas; Petropolis na Regido Serrana; Volta Redonda na Regido
Centro Sul Fluminense; Resende na Regido do Médio Paraiba; Angra dos Reis na Regido da

Costa Verde; Itaborai; Itaguai.

Seguindo a legislacdo do estado do Rio de janeiro, a primeira clinica-escola do Brasil foi
fundada no municipio de Itaborai, em abril de 2014, atendendo a demanda do Movimento
Familia Azul, liderado por Berenice Piana. O espaco, mantido pela prefeitura por meio das
secretarias de Educacdo e Saude, emprega psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais
e um neuropediatra. Sera também um centro de capacitacdo de profissionais. Segundo a
coordenadora de educacédo especial do municipio, Valéria Sales, a fundacdo da clinica-escola
ndo tem como objetivo a substituicdo do ensino na escola regular. Estdo matriculados nas
escolas da rede publica da cidade 50 alunos autistas que contam com o trabalho de professores
mediadores e “inspetores cuidadores”. Segundo a secretaria, o trabalho de inclusao nas escolas
regulares ndo sera substituido pela clinica-escola, apenas acrescentara um atendimento aos

casos mais extremos, que facilitara uma posterior insercédo na rede regular.

A clinica-escola de Itaborai foi inspirada no colégio Dayse Mansur da Costa Lima, escola
exclusiva para autistas, que ja existia no municipio de Volta Redonda, também no estado do
Rio de Janeiro. A escola conta com 26 profissionais que atendem exclusivamente a criangas
diagnosticadas. Quando o aluno completa 17 anos, ele é transferido para o Semeia (Sitio Escola
Municipal Espaco de Integracdo do Autista), que atende jovens autistas em fase adulta.
Seguindo proposta semelhante, em junho de 2016 foi inaugurada uma clinica-escola pela
prefeitura do municipio de Sdo Gongalo. Na capital do estado, em agosto de 2014 foi inaugurado

no Centro Psiquiatrico da Santa Casa de Misericérdia o primeiro ambulatério
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publico especializado em autismo, de caréter filantropico. Ainda na capital do estado, em 2007
foi criada a Subsecretaria da Pessoa com Deficiéncia (SUBPD), que conta com Centros
Integrados de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia, distribuidos nas diversas regides da cidade.
Estes centros da capital, bem como as clinicas-escolas no interior, e demais instituicdes voltadas
para a reabilitacdo em todo o estado ndo se opGem ao processo de inclusao ja existente nas
escolas. As escolas regulares também foram contempladas na rede de ateng&o prevista pela Lei
Berenice Piana. Consideradas como “pessoas com deficiéncia psicossocial” (ou seja, de
natureza mental), a pessoa diagnosticada com TEA passou a ter os direitos previstos na Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, sancionada em julho de 2015. A lei entrou
em vigor em 2 de janeiro de 2016 e, embora tenha sido vetado o artigo que reservava 10% das
vagas para pessoas com deficiéncia, estabeleceu o direito de matricula em qualquer escola de
ensino regular. As escolas foram levadas também a obrigatoriedade de oferecer um
acompanhante especializado diante de casos que comprovem essa necessidade, sem nenhum
custo as familias. Foi garantido também as pessoas autistas o direito de acesso ao mercado de
trabalho, @ moradia e a previdéncia social, com destaque para o direito ao auxilio-incluséo,
destinado a pessoas com deficiéncia moderada ou grave que ingressarem no mercado de

trabalho.

Uma vez que o TEA recebeu o estatuto de deficiéncia, as pessoas diagnosticadas podem contar
ainda com a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia (RCPD), de &mbito nacional,
proposta pelo Ministério da Salde e instituida em 2012, visando a inclusdo da pessoa com
deficiéncia em servigos disponiveis na rede publica de saude, bem como a qualificacdo destes
servicos para a populacdo em questdo. A RCPD abrange pessoas com deficiéncia temporaria
Ou permanente; progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente ou continua. Inclui o cuidado
de deficiéncias fisicas, auditivas, intelectuais, transtornos do espectro do autismo, visuais,
ostomizados e maltiplas deficiéncias no &mbito do SUS. Os servigos oferecidos sdo divididos
em trés tipos: atencdo basica (composto por Unidades Basicas de Saude, Nucleo de apoio a
Saude da Familia e Atencdo odontoldgica); atencdo especializada (formado por Servico de
Reabilitacdo, Centros Especializados em Reabilitacdo, Centros de Especialidades

Odontologicas e Oficinas Ortopédicas); atencdo hospitalar de urgéncia e emergéncia.

Como destaca Rios (2014), os posicionamentos politicos dos pais podem levar a uma falsa

impressdo de que ha uma disputa politica entre a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia e
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a rede de atencdo psicossocial. A autora ressalta que ndo € possivel estabelecer de antemao que
hé& uma distincdo entre estas duas instancias no que diz respeito ao tratamento do autismo, e ndo
acredita que seja este o tom do debate. O atendimento ao autismo na rede de atencdo a pessoa
com deficiéncia ainda esta por ser constituido, ndo se impde como uma alternativa de cuidado
oposta a rede de saude mental. Rios (2014) afirma ainda que, apesar de acirradas, as disputas
politicas envolvendo as terapias e grupos de pais no Brasil sdo mais complexas do que pudemos
demonstrar nesta breve exposi¢do. Sua pesquisa etnografica em locais onde estes debates
ocorrem permitiu 0 acesso a posicionamentos menos homogéneos. Nem todos os grupos de pais
sdo a favor de que autistas deixem de ser atendidos na rede de saide mental, ha aqueles que
defendem um fortalecimento dos CAPS e CAPSis, de modo que atendimentos especializados
estejam disponiveis nestes servicos. Ao tracar os embates politicos em torno do autismo, é
preciso ter a cautela para ndo recorrer a generalizagGes que ocultariam a complexidade do que

acontece.

Ao tracar minimamente as redes de cuidado do autismo que se formaram no Brasil até entéo,
pretendemos demonstrar que a constituicdo do que conta como tratamento nao se da em disputas
internas & psicologia ou outra especialidade. A expertise do autismo ndo se detém aos
especialistas convencionais, grupos de pais representam uma forga decisiva no estabelecimento
de diretrizes, e grupos de autistas também comecam a exercer influéncia e a se posicionar. No
autismo, a definicdo de como deve ser o tratamento acontece claramente no campo politico,
aberto a participacio de experts diversos. E como parte deste campo de abertura e disputas que
situamos as préaticas da psicologia apresentadas nos proximos capitulos.

Notas
Nota 1 Anti-cura e pré-cura sdo os termos que Ortega (2008, 2009) utiliza para se referir aos

posicionamentos de ativistas autistas e pais de autistas, respectivamente.

Nota 2 LANNA JR, M.C. (Comp.) Historia do Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia no Brasil — Brasilia: Secret. de Direitos Humanos. Secretaria Nacional de Promogao

dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 2010.
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3 ABORDAGENS DA PSICOLOGIA: TEACCH

3.1 BREVE HISTORIA

O TEACCH (Tratamento e Educacdo para Autistas e Criancas com deéficits relacionados a
Comunicacdo) ¢ um programa psicoeducativo desenvolvido em 1966, na Carolina do Norte
(EUA), por uma equipe liderada por Eric Schopler, como alternativa as praticas clinicas
vigentes na sociedade americana. Quando de seu surgimento, a psicanalise constituia a principal
referéncia entre os profissionais, que atribuiam causas emocionais ao autismo. Schopler
entendia que o autismo tinha uma base neuroldgica, e num estudo comparativo entre pais de
criancgas autistas e pais de demais criancas, ndo encontrou nenhuma diferenca que confirmasse
a teoria psicogenética. O programa por ele desenvolvido constitui na criacdo de ambientes
estruturados como facilitadores do aprendizado de autistas (Eyal et. al 2010).

Para tracar a origem do TEACCH, Eyal et. al (2010) descreve as terapias para o0 autismo
existentes nos anos 50/60, ressaltando o quanto elas diferem das terapias voltadas para o autismo
que surgiram na década de 70. Segundo os autores, tal qual muitas terapias contemporaneas, a
origem do TEACCH na década de 70 ndo esta relacionada a educacéo especial de autistas (ver
nota 1), nem a praticas clinicas tradicionais elaboradas para cuidar de autistas, nem a novas
descobertas sobre o autismo. H& pouco em comum entre 0 TEACCH e as préaticas que eram
especialmente dedicadas ao autismo nas décadas de 1950/60. Esta afirmacéo é valida, ainda que
sejam levadas em consideragdo praticas minoritarias, que ndo eram fundamentadas pela

psicanalise e até mesmo se opunham a esta abordagem (Eyal et al., 2010).

Segundo Eyal et. al, (2010), nesta época, as praticas voltadas para o autismo que se opunham a
psicanalise pouco diferiam desta clinica. Aconteciam em instituicbes com estruturas
residenciais, que separavam as criangas de suas familias, transformavam as clinicas em lares
amorosos e entendiam os profissionais como substitutos dos pais, com professoras e enfermeiras
desempenhando o papel de mae. Além disso, adotavam uma narrativa de descobrimento similar
a psicanalitica. O autismo aparece como uma fortaleza onde se esconde uma crianga a ser
descoberta. Ao profissional caberia formar um vinculo primordial, uma relacdo de confianca
com a crianga, de modo a poder retira-la de dentro de sua defesa, e leva- la para um ambiente

maior, favorecendo vinculos com outras pessoas. A terapia era
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prolongada, dividida em longos periodos em que o terapeuta acompanhava o ritmo da crianca,
aguardando o tempo que fosse necessario para que ela saisse de sua fortaleza (Eyal et al., 2010).

Terapias como 0 TEACCH ndo poderiam ter essas praticas como origem. Uma de suas
principais caracteristicas € a manutencao da crian¢a no meio familiar e a inclusdo dos pais como
co-terapeutas. Além disso, a proposta ndo é de descobrir uma crianga interior, mas de ativar e
treinar faculdades, ensinar habilidades a partir de blocos de desenvolvimento. Em relacdo ao
tempo, terapias como 0 TEACCH s&o divididas em muitos intervalos de curta duracdo, sendo
que cada um demanda agilidade, atengéo extrema e intervencao intensiva por parte do terapeuta,
para que a crianga conclua o trabalho que precisa ser feito em cada intervalo. Estes pressupostos
ndo estavam presentes em instituicdes de cuidado voltadas para o autismo, mas em terapias
desenvolvidas em espacos que ndo eram geridos pela psiquiatria e pela educacéo especial (Eyal
etal., 2010).

Segundo Eyal et. al (2010), métodos como 0 TEACCH encontraram seus alicerces em praticas
difusas surgidas nas décadas de 50/1960, durante o processo de desinstitucionalizacdo. Com a
reducdo das instituicdes asilares, abriu-se um campo fora dos dominios da psiquiatria e da
educacdo especial, formado por especialistas de outras areas: psicologia, fisioterapia, terapia
ocupacional. Este campo se constituiu como um espaco de experimentacdo, de onde surgiram
diversas praticas voltadas para categorias novas, que diferiam tanto do retardo mental (categoria
entdo existente no campo da educacdo especial) quanto da doenca mental (categoria existente
no campo da psiquiatria). Dentre essas praticas, duas sdo particularmente proximas ao que é
feito pelos profissionais do TEACCH, e podem ser apontadas como influéncias: a terapia
perceptual-motora, direcionada a “criangas com o0 cérebro danificado”; e a analise behaviorista,

empregada em “criangas emocionalmente perturbadas” (Eyal et al., 2010).

A primeira foi desenvolvida pelo neurologista Alfred Strauss, que afirmava haver uma diferenca
de organizacdo mental entre o retardo geneticamente herdado e as disfuncdes cerebrais
adquiridas. Ele desenvolveu um método para agir diretamente sobre cérebros de criancas que,
segundo sua teoria, tinham suas faculdades intelectuais normais, mas aprendiam mais
lentamente por conta de alguma disfuncdo cerebral, possivelmente ocorrida antes do
nascimento. De acordo com a abordagem, estas criangas podiam ser consideradas como

“mentalmente aleijadas” (crippled) e deviam receber um tratamento equiparado ao que é
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destinado a pessoas fisicamente deficientes, ou seja, deviam ser treinadas e estimuladas. J& que
as criancas eram facilmente distraidas, a estimulagdo envolvia o uso de fones de ouvido e o
arranjo estruturado da sala de aula, que deveria ser simples, livre de desenhos e outras

distracdes, com rotinas muito estabelecidas, e cadeiras voltadas para a parede, por exemplo.

Segundo a abordagem, estes métodos interferiam diretamente sobre o sistema nervoso, no
sentido de aumentar a integracdo entre os sistemas perceptuais e motores. E uma falha na
conexdo entre estas duas fungdes cerebrais que leva aos problemas de aprendizagem observados
nessas criangas. A estimulacdo da motricidade aumenta as habilidades de percepcdo e vice-
versa. Este modo de intervencdo criou um campo separado da categoria mais abrangente de
retardo mental, em que passaram a estar incluidas criangas que, segundo Strauss, ndo tinham
uma deficiéncia intelectual. Suas dificuldades eram a hiperatividade, o hiper-emocionalismo, a
impulsividade e a distracao, além de uma menor predisposi¢do a integrar detalhes em um todo
maior, resultante de uma disfuncdo perceptual e motora. Este distanciamento em relagdo ao
retardo mental foi importante para o desenvolvimento do campo atual das “deficiéncias de

aprendizagem” e do que hoje ¢ entendido como autismo (Eyal et al., 2010).

Além da terapia perceptual-motora, 0 método ABA foi outra abordagem surgida nas décadas
de 1950/60 que veio a influenciar o TEACCH. Desenvolvido por Ivar Lovaas para o cuidado
de criancas “emocionalmente perturbadas” (emotionally disturbed), o método posteriormente
passa a ter o status de mais bem-sucedido para o autismo e Unico com eficacia comprovada
cientificamente. Constitui um conjunto de técnicas voltadas para o ensino de novos habitos.
Seguindo os principios do behaviorismo, Lovaas nunca disse intervir sobre o cérebro, se detinha
sobre o que podia ser observado. Admitia que as técnicas que utilizava eram antigas, e podiam
ser remetidas a Jean Marc Gaspard Itard, cientista francés que trabalhou com Victor de Aveyron
no seculo XVIII. As técnicas em si mesmas ndo constituiam uma novidade, a contribuigdo de
Lovaas foi emprega-las em criancgas “emocionalmente perturbadas”, afirmando que seus habitos

poderiam ser modificados (Eyal et al., 2010).

Se a abordagem perceptual-motora se constitui em um campo separado do retardo mental, o
ABA vem a existir em um campo distinto do campo da doenca mental e da psiquiatria. Para
Lovaas a classificagdo do autismo como doenca ndo podia ser comprovada, se baseava em
hipdteses e especulagdes da psiquiatria. O autismo figurava como mais uma dentre as categorias

pertencentes ao conjunto mais abrangente de “crian¢as emocionalmente
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perturbadas”. Esta categoria, “perturba¢do emocional”, inclui criangas cujos problemas eram
entendidos como de comportamento e enderecados ao d&mbito da educacdo, demandando
treinamento ao invés de cura. Ao invés de tratamento visando uma cura, suas praticas se
detinham ao limite observavel dos comportamentos que deveriam ser modificados. Estes eram
divididos em pequenas unidades, em blocos de desenvolvimento, como imitagdo, interacao,
jogos, alimentagéo, uso do banheiro. Cada bloco deveria ser trabalhado separadamente, e as
mudancas deveriam ser registradas (Eyal et al., 2010).

O desenvolvimento da ABA como método de cuidado do autismo se deu inicialmente a partir
de um estudo feito por Lovaas em seu laborat6rio, com apenas um sujeito. A transformacao
deste estudo em cientificamente comprovado demandaria uma grande equipe. Apesar de
simples, as técnicas exigiam um enorme investimento de tempo e o cientista encontrou pouco
apoio de seus colegas na UCLA. Diante de muitas criticas por parte de académicos, foi as
préprias familias que ele recorreu. Os pais eram recrutados e inclusos no processo como semi-
profissionais. Eles aprendiam as técnicas para reproduzir em casa, inclusive as de registro e
mensuracdo dos resultados. Além dos pais, profissionais das mais diversas areas podiam
aprender a aplicar o método. O recrutamento dos pais como aliados ajudou a difundir a técnica
e consolidar sua aceitabilidade. Ao mesmo tempo, garantiu a coleta de dados para os estudos
que viriam a comprovar cientificamente sua eficacia, ja que os pais eram treinados a fazer
mensuracdo da eficacia das técnicas. Os dados por eles registrados foram a condicdo de

possibilidade para que o estudo de Lovaas fosse tao representativo (Eyal et al., 2010).

De acordo com Eyal et. al (2010) é a partir da combinacéo de diversas praticas surgidas em
campos relativamente afastados da psiquiatria e da educacéo especial, como a ABA e a terapia
percepto-motora, que surgem terapias como o0 TEACCH. O processo de desinstitucionalizacao
criou uma margem, abriu um campo fora do dominio da psiquiatria e da educacdo especial,
onde foi possivel o surgimento de categorias novas, diferentes tanto do retardo quanto da doenca
mental, como a de “deficiéncias do desenvolvimento”. E esta margem que possibilita a
existéncia do autismo como espectro, a partir de praticas que ndo se encontravam sob a
jurisdicdo da psiquiatria. Neste espaco havia uma maior possibilidade de experimentagéo, e as
terapias que resultavam deste processo borravam as fronteiras entre leigos e experts. Além
disso, tinham como caracteristica o investimento no ensino de habilidades cotidianas como
sentar, tomar banho, vestir as roupas. Em hospitais psiquiatricos e escolas especiais, a
aprendizagem de habilidades basicas eram relativamente pouco incentivadas, ja que a

circulacdo da pessoa em espacos publicos e entre a familia ndo existia.
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Com a desinstitucionalizacdo e a permanéncia das criancas entre familiares, as terapias que
surgiram tinham uma preocupacdo com ensino de habilidades bésicas, favorecendo a
convivéncia com 0s pais, que passaram a atuar como co-terapeutas. O TEACCH surge neste
espaco hibrido, a partir das fronteiras borradas entre psiquiatria e educacao especial, retardo e

doenca mental, leigos e experts (Eyal et al., 2010).

3.2 DESCRICAO DE PRATICAS PROFISSIONAIS
3.2.1 Abordagens comportamentais e diretrizes institucionais

O projeto inicial desta pesquisa tinha como foco a descri¢do de como diferentes ontologias do
autismo vem a existir a partir de distintas abordagens da psicologia, enfatizando préaticas que
articulam o autismo como diversidade. Partimos do pressuposto de que o modelo tedrico
adotado pelo profissional direciona com muita forca suas praticas cotidianas. Ao realizar as
entrevistas, compreendemos que a influéncia do aporte tedrico sobre a realidade do autismo é
parcial. As praticas em que os profissionais se engajam parecem ser fortemente influenciadas
pela dindmica da instituicdo onde a psicologa se encontra, e esta, por sua vez, € orientada por
diretrizes governamentais. Esta constatacdo pOde ser alcancada principalmente a partir de
entrevistas com profissionais que sdo formadas em abordagens influenciadas pela psicologia

comportamental e trabalham em instituicGes das Redes de Atencdo Psicossocial.

Entrevistamos trés profissionais cuja especialidade é influenciada pela analise aplicada do
comportamento (ABA): uma psicologa especializada em TEACCH, que trabalha em uma
instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia; e duas especializadas em TCC
(terapia cognitivo-comportamental), situadas em instituicdes das Redes de Atengéo Psicossocial
(Raps). Dentre as trés entrevistadas, apenas a primeira relatou utilizar os principios de sua
abordagem de referéncia em préticas clinicas cotidianas. Uma das psicologas que trabalha em
uma das instituicdes das Raps relata que é possivel intervir de acordo com a terapia cognitivo-
comportamental (TCC) ocasionalmente, mas a prioridade de todos os profissionais (seja da
psicologia, seja de outra categoria), é de seguir diretrizes governamentais. De acordo com estas
diretrizes, as intervengdes nas Raps devem ser orientadas pela “clinica ampliada”, que deve ser
priorizada em relacdo as abordagens teoricas de cada profissional. Nas entrevistas, as descri¢coes
das psicélogas das Raps diziam respeito a préaticas relacionadas a clinica ampliada, e pouco
informavam sobre a TCC.
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Salientamos a necessidade de trabalhos que se voltem para a descrigdo de préaticas relacionadas
a clinica ampliada. No entanto, como nosso objetivo é de descrever praticas relativas a
psicanalise e & psicologia comportamental, dentre as profissionais especializadas em
abordagens comportamentais, tomaremos como foco a entrevista concedida pela psicéloga
vinculada & Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Ressaltamos, no entanto, a
impossibilidade de generalizar os resultados da analise como representativos do método
TEACCH. A psicéloga relatou utilizar amplamente esta abordagem em seu cotidiano, mas isso
ndo anula a presenca de praticas derivadas de particularidades institucionais. Antes de realizar
a entrevista com esta profissional, fiz uma visita a instituicdo onde ela trabalha. Fui informada
de que as profissionais estdo inseridas em uma equipe multiprofissional, em que psicélogas de
diferentes abordagens trabalham em conjunto com profissionais de outras areas e decidem
coletivamente pelo direcionamento dos atendimentos. Isso significa que suas praticas sao
moduladas por elementos que estdo além da especialidade de cada profissional, o que apenas
reafirma nosso posicionamento de situar as ontologias encontradas como circunscritas por

praticas locais.

3.2.2 Condicdes de realizac¢éo da entrevista

Chamaremos de Magali a psicdloga que concedeu a entrevista analisada neste capitulo, e que
toma como referéncia o método TEACCH. No inicio da entrevista, ela mostrou-se resistente a
compartilhar informacdes sobre o que é feito no cotidiano de sua clinica. Relatou que sua
formacdo € restrita, 0 que a impede de transmitir seus conhecimentos para outras pessoas. Ela
é uma “aplicadora de ensino estruturado”, ou seja, alguém que tem o TEACCH como referéncia
em seu trabalho cotidiano, mas ndo fez a formacao completa na Carolina do Norte, nos Estados
Unidos. Aplicadores aprendem através de cursos oferecidos por quem tem até o ultimo nivel de
formacéo, ou seja, por quem completou todas as etapas de aprendizagem do método e tem

autorizacao para passar seu conhecimento adiante.

Amanda: S6 quem fez o curso l& (nos Estados Unidos) pode dar o curso aqui?

Magali: S0, s6 quem fez. S&o vérias etapas, né? Quem foi pra Carolina do Norte, e
passou por essas etapas pode dar o curso e falar sobre isso. E todos 0s cursos no Rio
de Janeiro que ela deu eu fiz. Todos. Nao faltei nenhum. Isso me d& o certificado de
que eu posso aplicar no meu consultorio. Nao posso sair falando sobre isso.
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Amanda: Mas para mim vocé pode falar, eu ndo estou aprendendo para aplicar, é s6
uma pesquisa.

Magali: Néo, ndo posso.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

A reserva em relacdo aos procedimentos € um principio ético da abordagem. Apesar de
convocar pais como co-terapeutas, e de ndo limitar a possibilidade de aprendizado a educadoras
e psicologas, hd algum controle no modo como este conhecimento é passado adiante.
Aplicadores ndo podem ensinar o que fazem a outras pessoas. Argumentei que meu interesse
em relacdo as praticas ndo era de reproduzi-las enquanto psicologa, e que utilizaria as
informacdes para fins exclusivamente académicos. Depois que eu insisti neste argumento,
Magali descreveu algumas de suas intervengOes cotidianas. A entrevista ndo obteve muitos
detalhes das praticas do TEACCH. Diante destas condicBes, as conclusdes a respeito da
ontologia do autismo a que chegamos ndo levam em consideracdo somente o que foi dito na
entrevista. Recorremos também a textos que apresentam praticas do TEACCH, e etnografias de
terapias comportamentais realizadas por outros pesquisadores.

A entrevista foi realizada na mesma sala onde a psic6loga atende seus pacientes, em um horario
definido pela instituicdo. Ciente das criticas de autistas a abordagem comportamental, e partindo
de uma alianca politica com 0 movimento da neurodiversidade, meu posicionamento frente a
psicologa foi sobretudo de curiosidade. Ao longo da entrevista, tentei estar aberta ao inusitado,
e considerar de forma positiva o trabalho desenvolvido por ela. Positiva no sentido de apostar
que haveria em suas praticas o que eu estava procurando, ou seja, 0 autismo como diversidade.
Assumi esta atitude como uma estratégia que possibilitaria o encontro com elementos que
diferissem de pressupostos assumidos acerca da abordagem. Apds a leitura de textos de ativistas
autistas, havia em mim uma concepcéo prévia de que abordagens comportamentais produzem
0 autismo como patologia, e de que intervém sempre no sentido de tornar autistas idénticos a
neurotipicos. Para manter o rigor da pesquisa, segui a estratégia de Santos (2001), de manter
uma abertura para o inesperado, tentei permitir o encontro com elementos que pusessem em

questdo nocdes ja conhecidas.

Como um disparador da entrevista, solicitei a Magali que descrevesse suas praticas cotidianas,
a comecar com a chegada de alguém até o consultério. Esta pergunta foi feita para situar a

psicologa como etndgrafa de suas préprias préaticas (Mol, 2002), ja que eu ndo poderia
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acompanha-las. As demais questdes foram elaboradas ao longo da entrevista, de acordo com o
que foi paulatinamente sendo dito por Magali. A entrevista foi gravada, transcrita e
posteriormente analisada a partir da identificacdo de temas (Gery e Bernard, 2010). Estes temas

proporcionaram fazer existir neste texto ontologias em gue o autismo existe como diversidade.

3.2.3 Andlise da entrevista

3.2.3.1 O autismo como multiplicador dos modos de desenvolvimento

Quando alguém chega ao consultdrio para ser atendido por Magali, sua primeira atitude é de
ouvir os pais. No servigo de psicologia desta instituicdo, 0 TEACCH faz existir o0 autismo ndo
como algo que acontece a figura individual de uma pessoa, mas como um fendmeno que altera
todo o contexto familiar. H&4 uma tentativa de acessar o entendimento dos familiares acerca do
autismo e de fornecer mais informac6es sobre o diagndstico. A psicologa procura saber quais

sdo as atitudes dos pais frente a pessoa diagnosticada, e firmar uma parceria para a terapia.

Magali: A crianca quando chega com TEA aqui, com transtorno do espectro autista,
a primeira coisa que eu fago no trabalho é falar com os pais assim, né? Saber, entender
se eles sabem o que é ou ndo, porque muitos ndo entendem o que eles falam, ndo tem
ideia do que seja o0 autismo. Entdo o0 autismo assim, as trés caracteristicas principais,
pra resumir, é a interacdo social, é o olhar que ndo... que ndo existe, né? E os pais s6

observam que tem algo estranho por causa da fala.
Amanda: Que é uma das (caracteristicas)...

Magali: Que uma das (caracteristicas), tem vérias hoje, né? E uma das caracteristicas.
Os pais s6 percebem mesmo por causa da fala, porque incomoda, né? Porque o filho
do vizinho ta falando e 0 meu ndo... Ai que eles despertam... Porque o resto... Se a
crianga ta interagindo ou nao, se ela t& olhando ou ndo, se ela faz birra ou néo...
Ninguém percebe nada... Até percebe... Mas finge que ndo t& vendo, acha que ndo é o
momento, que aquilo vai passar, mas ai quando chega na fala, pronto (estala os
dedos)... Ai € que os pais ddo um estalo assim... E ai é que eles vao procurar um neuro,
um pediatra, um... Enfim, pra poder ser encaminhado e chegar até aqui. Entdo a
primeira coisa que eu fago aqui, quando a crianga vem, é entrevistar os pais. Eu preciso
entender como os pais funcionam pra chegar até a crianca, sem essa parceria ndo tem...

Né&o tem milagre né, pegar a crianca e jogar
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aqui dentro sem diagnostico. E acha que tem milagre né, ndo tem.... Entdo é um
trabalho em conjunto. E um trabalho que vocé faz em conjunto com a familia. Até
porque aqui € meia hora de tratamento, entéo a familia tem que dar continuidade né,
porque a maior parte do tempo elas estéao la fora.... Entao é isso. O que é muito dificil
pros pais né, escutar, porque eles acham que vindo aqui, ja ta bom. E o suficiente, em
casa ndo precisa fazer nada. Isso € um sério problema, tem muitas criangas aqui que

sdo super possiveis, elas ndo desenvolvem mais porque os pais ndo permitem isso...

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Segundo Magali, diante da hip6tese ou da confirmacgéo do diagndstico, 0s pais experimentam o
luto do filho que eles gostariam de ter tido, o luto de um ideal de normalidade, e encontram na
psicologa uma escuta deste sofrimento. O trabalho com os pais é direcionado no sentido de
fazer existir uma nova ontologia do autismo, de retirar o diagnostico do campo da tragédia e da
perda, e situd-lo num espaco onde ele seja antncio de possibilidades. Inicialmente o autismo
vem a existir como uma sentenca de estagnacdo. Segundo a psicéloga, é com esta realidade que
pais de autistas chegam até o consultorio.

Magali: Porque os pais vivem um luto que é grande né, de ver aquela crianga sair do
ritmo, sair do que eu desejei, do que eu imaginei pro meu filho. Entdo é um baque
assim... Entdo as vezes eu demoro um pouco mais pra cuidar da crianga porque 0s pais
eles vem, eles sentam ai e eles vao cuspir né, eles vao chorar, eles vao sentir isso né,

eles estdo em luto...

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Um objetivo inicial de suas praticas € fazer do diagnostico outra ontologia. Para isso, Magali
recorre a dois projetos: um de desenvolvimento, e outro de inser¢do social, em que o0s pais
participam ativamente como co-terapeutas. Estes elementos atuam de modo a inserir a pessoa
em redes que compdem o social e tornam a existéncia possivel. A nogdo de desenvolvimento é
parte do modo como as pessoas usualmente ddo sentido e orientam suas vidas (Almeida e
Cunha, 2003). A difusdo de concepcbes da psicologia do desenvolvimento permitiu a
segmentacdo da vida em uma série linear de etapas que, uma vez finalizadas, sdo ultrapassadas,

de modo que os individuos alcangam niveis cada vez mais elevados de
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independéncia, de conhecimento intelectual, de interacdo social. A vida de cada um é
organizada de acordo com padrdes gerais de metas que devem ser cumpridas em cada periodo
etario, € uma vida dividia em fases normativas, marcadas pelas ideias de sucesso e fracasso. O
apice dessa trajetoria é entendido como a vida adulta, cujo marco € a independéncia, expressa
pela produtividade. A infancia e a adolescéncia sdo entendidas como preparacfes para esta fase,
e a velhice como sua decadéncia (Almeida e Cunha, 2003). Desvios que anunciam a
impossibilidade de ades&o a este modo de existir podem ser vividos com sofrimento. Segundo

Magali, é o que acontece com pais diante de filhos que “saem do ritmo”.

Ao recorrer a um projeto de desenvolvimento, tracando metas proprias para a pessoa
diagnosticada, a psicologa reitera valores culturais vigentes. O diagndstico, originalmente
experienciado pelos pais como decreto de estagnacdo, passa a anunciar possibilidades de
mudanga, ou, nas palavras de Magali, de “evolu¢cdo”. Uma vez que a psicologa formula um
plano de desenvolvimento, ela insere a pessoa em praticas de nivelamento, comuns aos mais
diversos ambitos e instituicbes sociais; devolve o individuo a vida como ela é usualmente
compreendida: uma trajetdria de etapas sucessivas, cada uma delas com objetivos a serem
alcancados (Almeida e Cunha, 2003).

Ao mesmo tempo em que reforca nocBes de nivelamento, desenvolvimento e evolucédo, a
psicdloga opera um desvio em relacdo a estas praticas culturais. Ao invés de fases unificadas,
com metas bem estabelecidas e universais para todas as pessoas, 0 que encontramos no
TEACCH é uma multiplicacdo das etapas da vida, e uma ruptura com padrdes estipulados do
que pode ser feito em cada uma delas. O autismo vem a existir como uma realidade que
diversifica as possibilidades de desenvolvimento. Todos podem mudar, mas o sentido do
desenvolvimento ndo é Unico, nem todas as pessoas evoluem para um mesmo lugar da mesma
maneira. As pessoas ndo tém tarefas idénticas a cumprir em cada fase da vida, o TEACCH

recusa a universalidade do modelo de desenvolvimento usualmente disponivel e inventa outros.

Segundo Marques e Melo (2005), no programa TEACCH, as metas tracadas para um autista
ndo sdo idénticas nem as de neurotipicos, nem as de outros autistas, mas préprias para cada
pessoa. Seu comportamento é divido em blocos de desenvolvimento, e o terapeuta intervém em
cada aspecto, ensinando cada vez mais habilidades. No TEACCH, o objetivo ndo é uma suposta
cura, mas a aquisi¢do de uma independéncia cada vez maior, sendo que o sentido da palavra

independéncia varia de pessoa para pessoa. Nao ha a possibilidade de que o autismo
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deixe de existir, e a terapia é para toda a vida. As pessoas envolvidas no cuidado s&o instruidas
a encontrar alegria nas mudangas, a ndo se esforcarem para atingir um grande ideal de

normalidade (Marques e Mello, 2005).

Magali: E dificil, é claro.... Mas depois que o0s pais comegam a entender melhor como
funciona é que a coisa vai compensando... (depois que comecam a entender) que é
preciso botar limite, que ndo pode sentir pena, que é preciso desenvolver, dentro do
limite de cada um, mas que é preciso investir, que é preciso estimular a crianca.... Ai

a coisa comeca a andar.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

3.2.3.2 Autismo como modo de existir socialmente legitimo

Além de apresentar possibilidades de desenvolvimento, Magali evidencia para os pais que seu
filho pode estar inserido socialmente, que ndo ha motivo para ter vergonha ou restringir sua
circulacdo ao ambito privado. Ao recorrer a afirmacdes deste tipo, a psicologa faz existir uma
ontologia positiva do autismo. Intervém deste modo sobre o estigma (Goffman, 1988) que
usualmente emerge em interagcbes sociais com autistas. Ao pbr este estigma em questéo,
expande a percepc¢do dos pais do que pode ser socialmente aceitavel. Parte da experiencia de ter
um filho autista é se deparar com reacdes hostis em ambientes publicos. Autistas podem
apresentar comportamentos que chamam a atengdo, como gritos e choro sem motivo aparente,
além de gestos pouco convencionais, como balancgar as maos repetidamente (Gray, 1993; Gray,
2002).

Pais de autistas relatam que as pessoas respondem de forma negativa a estas atitudes, com
olhares e comentarios de reprovacdo. Gray (1993) defende que o estigma associado ao autismo
é distinto do que afeta outras deficiéncias. O autismo ndo e acompanhado de uma
particularidade na fisionomia. Como autistas tem uma aparéncia igual a de outras pessoas da
mesma idade, a deficiéncia ndo é identificavel visualmente. Comportamentos considerados
inadequados podem ser atribuidos a uma falha na educacéo transmitida pelos pais, queacabam
sendo julgados como displicentes. Esta concepgdo equivocada é ainda mais provavel de ser
atribuida a pais de autistas que nao tem comprometimento da linguagem (Gray, 2002). Ao
sentirem-se envergonhados diante de um julgamento negativo quanto a seu carater, 0s pais

vivenciam uma forma de discriminacao que Goffman (1988) denomina “estigma de cortesia”.
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Quem tem um vinculo com alguém estigmatizado também pode vir a ser percebido socialmente
como inferior. Desde que este vinculo permanega oculto, a pessoa mantém seu valor frente as
demais. No entanto, ela também passa a ser desacreditada e rejeitada no momento em que o

parentesco vem a publico.

Uma das maneiras que pais de autistas encontram de lidar com esta experiencia negativa €
esconder a deficiéncia do filho, impedindo sua circulacdo em locais pablicos (Gray 1993; 2002).
E esta estratégia que a psicdloga pretende evitar. Sua tentativa é de diminuir o sofrimento dos
pais frente a atitudes estigmatizantes. Segundo Goffman (1988), ha uma diferenca entre o
estigma atribuido (aquele que as pessoas imprimem em alguém) e o estigma sentido (aquele
que é vivenciado pela pessoa estigmatizada). Scamber e Hopkins (1986) afirmam que o estigma
atuado nem sempre corresponde aquele gue € vivenciado por pessoas estigmatizadas. Algumas
delas ndo percebem como perturbadora a condenacéo alheia. Outras sequer se dao conta de que
sdo desacreditadas e diminuidas pelas demais. Em ambos os casos, o conceito que elas fazem
de si mesmas permanece positivo. Podemos dizer que a psicéloga busca intervir sobre 0 modo
como os pais respondem a situacdes de estigmatizacdo, diminuindo sua sensibilidade as reac6es
negativas de outras pessoas. Segundo Gray (2002), é possivel que pais de autistas passem a
desconsiderar a hostilidade alheia, e compreendam como legitimo e importante estar com o
filho em festas, ir ao supermercado, ampliar as possibilidades de socializacdo, a despeito do

tipo de reacdo encontrada em cada ambiente.

Magali: E levar aos lugares, né? Os pais também tém essa mentalidade de que s6 a
escola socializa.... Ta na escola ja ta legal, e o resto tranca em casa. Que é pra ndo dar
trabalho a ninguém, nem passar por alguma situacéo que vai envergonhar... Né... Os
pais ndo tem essa preocupacao as vezes. Ai eu falo: “gente, tem que levar na farmacia,
na padaria, na casa do vizinho. Qualquer lugar é trabalhar a interacéo social. N&o é s6

a escola que tem essa fungao”.

Em comum aos dois recursos mobilizados pela psicologa (projeto de desenvolvimento e
ampliacdo da circulacdo social) ha o fato de que eles alargam o conceito de normalidade,
ampliam o conjunto de comportamentos que sdo socialmente aceitaveis, de modo que autistas
facam parte de esferas de convivio humano cada vez mais diversificadas (Eyal et. al, 2010). Os

pais se ddo conta de que, como outras pessoas, autistas estdo inseridos em uma trajetéria
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pessoal de mudancas, que inclui sucesso e fracasso no alcance de objetivos. Além disso, como
outras pessoas, autistas tem o direito de circular por espacos publicos, e ndo ha motivo para que

sintam vergonha.

Hart (2014) entende que favorecer a presenca de autistas em locais publicos é uma pratica de
normalizacdo que vai de encontro ao que usualmente se entende por este termo. Ao inveés de
tentar encaixar a pessoa em um padrdo gque corresponda ao que € socialmente concebido como
normal, as normas que definem o que é socialmente aceitavel sdo modificadas, para que mais
pessoas possam ter acesso a lugares onde antes ndo eram bem-vindas. Normalizagéo, neste caso,
¢ uma aceitacao da diferenca. A psicologa se limita a “normalizar” o autismo no ambito da
experiéncia dos pais. Sao eles que passardo a fazer o autismo existir como um modo legitimo
de existir e circular socialmente. A intervencdo em esferas publicas, no sentido de diminuir
atitudes estigmatizantes, ndo foi um recurso mencionado. O incentivo a circulacdo de autistas
em ambientes pablicos talvez guarde alguma possibilidade de desencadear um processo coletivo
de aceitacdo do autismo. No documentério Loving Lampposts (2011), encontramos e relato de
Kristina Chew, mae de Charlie, que considera seus passeios com o filho como uma forma de

ativismo:

Se existe alguma forma de ativismo em mim, esta no fato de que eu levo meu filho
Charlie para todos os lugares possiveis de se pensar. Ok, ele as vezes cheira o sushi.
Vocé sabe, ele corre de um lado para o outro pelos corredores. Ele é tdo alto quanto
eu e age cOmo uma crianga muito mais nova. Mas eu sinto que Charlie tem o direito

de sair em publico, e que as pessoas podem lidar com isso.

(Loving Lampposts, 2011, traducéo nossa)

Como relata a ativista Sunara Taylor no documentéario Examined Life, na cidade de Los
Angeles, a presenca de pessoas com deficiéncia em locais publicos ajudou a reduzir atitudes de
discriminacdo. Ressaltamos, no entanto, que, neste caso, houve um investimento em
acessibilidade. A arquitetura tem agéncia (Winner, 1986), pode legitimar ou interditar a

presenca de pessoas com caracteristicas especificas:

Quase todos os lugares em que eu vou ha rampas, os prédios sao acessiveis. E o que

acontece é que isto também leva a uma aceitabilidade social, que de alguma forma
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por haver o acesso fisico, ha simplesmente mais pessoas com deficiéncia fora de casa.
As pessoas aprenderam como interagir com elas e estdo acostumadas, de certa

maneira. Entdo, o acesso fisico na verdade leva a um acesso social, uma aceitacéo.

(Examined Life, 2008, traducdo nossa)

3.2.3.3 Autismo como afastamento ou aproximacéo gradual

da normalidade

Como vimos, na intervencao com os pais hd uma ampliacdo do que é socialmente aceitavel,
para que comportamentos associados ao autismo sejam legitimos, e ndo sejam vistos como
impeditivos da circulacéo social. Ao mesmo tempo em que a intervengéo junto aos pais legitima
tracos do autismo como aceitaveis socialmente, em praticas voltadas para a pessoa autista, a
intervencdo da profissional se da no sentido contrario: a tentativa é de ensinar comportamentos
comuns a vida em sociedade, que possam facilitar a relacdo da pessoa com seus pares. Apés 0
trabalho com os pais, a atencao da psicologa se volta entdo para a propria pessoa diagnosticada.
Seu primeiro procedimento é a aplicacdo de um teste, para definir o “nivel de autismo” e tracar
um plano de trabalho a partir do resultado. Enquanto falava sobre esta préatica, Magali foi até o
armario e pegou 0s papéis para que eu visse o0 que € feito durante o atendimento. O teste
utilizado é o CARS (Childhood Autism Scale), um instrumento de avaliacdo que tem o objetivo
de identificar se o autismo é “leve” ou “grave”. No Brasil, essa escala foi validada em pesquisa
realizada no Ambulatério de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, por Pereira (2007). Em sua dissertacéo, a autora descreve 0 processo
de adaptacdo transcultural, ja que o teste foi construido em outro pais, e 0 apresenta da seguinte

maneira:

A escala avalia 0 comportamento em 14 dominios que geralmente estdo afetados pelo
autismo, mais uma categoria geral de impressdo do autismo (Schopler et al, 1988;
Rellini et al, 2004, Magyar & Pansolfi, 2007). Os 15 itens estéo listados a seguir e 0s
escores de cada dominio variam de 1 (dentro da normalidade) a 4 (sintomas autistas

graves) (Pereira, 2007).
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Os dominios sdo entdo listados no texto, seguidos de uma breve explicacdo do que cada um
mensura: relagdes pessoais, imitacdo, resposta emocional, uso corporal, uso de objetos, resposta
a mudancas, resposta visual, resposta auditiva, resposta e uso do paladar, olfato e tato, medo ou
nervosismo, comunicacdo verbal, comunicacdo ndo verbal, nivel de atividade, nivel e
consisténcia da resposta intelectual, e impressdes gerais. Cada um desses itens € seguido de uma
escala de 7 pontos, que o avaliador deve marcar. Os pontos incluem valores intermediarios: 1 —
15-2-25-3-35-4.

Magali: Deixa eu pegar pra voceé... Na verdade, olha, é pra vocé dar uma olhada. Ele
me direciona bastante, deixa s6 eu te dar... Ele direciona bastante o nivel em que a
crianca ta. Isso aqui ndo é pra dar diagndstico ndo, isso aqui € pra orientar 0 meu
trabalho. Ta? Se eu for fazer algum parecer, eu posso colocar isso N0 meu parecer,
caso 0 médico me peca alguma avaliagio. Entdo, olha aqui o que ele é... E uma escala
de pontuacdo para autismo na infancia, sdo 15 itens e varios desses itens, olha.... Tem

relacionamento interpessoal, imitacéo (...).
Amanda: Deixa eu ver s6 como é...

Magali: Claro, pode ver... Ai tem a pontuacao, ta vendo? Vai de um a quatro. Ai vocé
vai saber onde a crianga se encaixa. Se ela é grau zero, ou seja, se ela se aproxima de
uma crianca é... Entre aspas, normal, né? E ai vem... Leve, moderado e grave. 1sso me
diz onde a crianga se encaixa, t& vendo? Ai tem varias: se ela sabe onde usar objeto,
como ela reage a mudanga, se ela faz uso do olhar... A audicdo, se € uma crianga que

guando tem um barulho ela ja fica em panico...

(.)

Magali: E pra ter uma ideia, de onde ela se encaixa. E a partir de ai eu saber que
programacao eu vou fazer com aquela crianca, pra trabalhar ela melhor. E mais pra

me dar uma direcdo de trabalho.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Depois de observar a pessoa e conversar com 0s pais, ou outros cuidadores, Magali identifica
na escala o “nivel” correspondente a cada dominio. Sabemos que o nimero 1 indica um estado
“dentro da normalidade”, e que seu extremo oposto indica um “nivel” alto de autismo. Talvez
possamos dizer que o teste faz o autismo existir como um afastamento gradual de um estado de

“normalidade”. Na literatura médica, este afastamento faz com que o autismo seja
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uma patologia (Pereira, 2007). No contexto do TEACCH, o ponto maximo da escala, ou seja, 0
afastamento da “normalidade”, ndo é entendido como sinal de doenga, mas indicativo da
presenca de uma quantidade ou intensidade maior de comportamentos entendidos como déficits,
que interferem na adaptagdo da pessoa ao ambiente, fazendo com que o autismo seja “grave”.
O autismo esta tanto no inicio quanto no final da escala, a diferenca de nivel ndo faz com que a
pessoa deixe de ser autista. O fato de ter muitos comportamentos desviantes da norma, ou seja,
um nivel maior de autismo, faz com que ela seja menos adaptada. O que muda ao longo da
escala ¢ a possibilidade de “funcionar” em sociedade. Chegamos a esta conclusao a partir da

literatura que descreve o método.

Gary B. Mesibov, cientista que passou a dirigir o Programa TEACCH na Universidade da
Carolina do Norte em sucessdo a Schopler, escreveu um artigo junto a Victoria Schea
(MESIBOV; SCHEA, 1998), em que esclarece o entendimento que a abordagem tem do
autismo, seus principios e objetivos. No inicio do texto o autismo é comparado pelos autores a
uma cultura especifica, um conjunto de padrdes parcialmente consolidados, que influenciam o
modo como as pessoas se vestem, falam, situam-se no tempo e no espago, se alimentam, etc. O
método teria como principio ndo uma tentativa de cura, mas de favorecer uma “comunicagao
transcultural”, de modo que autistas possam compreender cada vez mais o mundo que os
circunda, ao passo em que o ambiente onde eles estdo também seja modificado para atender

melhor as suas necessidades.

Porque os problemas organicos que definem o autismo ndo sdo reversiveis, nds nao
tomamos ‘ser normal’ como objetivo dos nossos esforgos educacionais e terapéuticos.
Ao invés disso, o objetivo a longo prazo do programa TEACCH ¢é que estudantes com
autismo ajustem-se a nossa sociedade tdo bem quanto possivel quando adultos. Nés
alcancamos esta meta respeitando as diferencas que o autismo representa para cada
estudante, e trabalhando dentro de sua cultura para ensinar habilidades necessarias

para funcionar na nossa sociedade (Mesibov e Shea, 1998).

Desse modo, tomando como referéncia 0 uso da escala pela psicdloga e o texto sobre
abordagem, o autismo ndo vem a existir como patologia, mas como presenca maior ou menor
de déficits que precisam ser identificados para tracar um projeto de trabalho, visando a

promoc¢ao de maior autonomia. O “normal” ¢ uma referéncia utilizada para identificar quais
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sd80 0s comportamentos que precisam ser ensinados para que o individuo possa melhor se

adaptar ao lugar onde vive.

3.2.3.4 Autismo como possibilidade de engajamento
em habitos compartilhados

A aplicacdo do teste precede a elaboracdo de um plano de trabalho, que fara com que habilidades
correspondentes a cada item da escala sejam desenvolvidas. Uma série de materiais passa a
agenciar uma ontologia em que a possibilidade de diferir é constituinte a pessoa. Estas
diferencas, alcancadas ap6s um trabalho exaustivo, sdo entendidas pela psicéloga como uma

“evolugdo ”, e observa-las traz grande satisfacao.

Magali: Mas é isso, eu tenho meus materiais. Que materiais sdo esses, né? Séo
materiais que eu compro ou peco pra enviarem pelo correio pra mim. Porque 0s
brinquedos |4 (nos Estados Unidos) sdo muito legais, sdo muito interessantes, todos
com um objetivo, sabe? N&o td desmerecendo os brinquedos daqui ndo, muito pelo
contrario, aqui tem brinquedos muito interessantes... Mas tem brinquedos la

maravilhosos. Mas eu compro muito brinquedo...

Amanda: Vocé pode descrever pra mim um pouco mais um caso clinico em que vocé

usou esse material? Falar um pouco sobre como foi usado, o que vocé observou?

Magali: Ah a evolucdo.... Tem crian¢a aqui que ndo entrava na sala. Nao entrava na
sala. Primeiro vocé vai trabalhar ele entrar na sala. Com a familia junto, t4? A familia
entra junto! Eu preciso que a familia veja como trabalhar, eu preciso que a familia
entenda como que funciona. Como que ela tem que fazer em casa. Eu preciso que ela
aprenda como fazer em casa, na verdade elas sdo minhas meus co- terapeutas. E, eu

trato elas assim.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Segundo Eyal et. al (2010), o TEACCH combina meétodos derivados de diferentes areas, como
terapia psicomotora, terapia ocupacional, fisioterapia. No momento em que tem inicio as
praticas voltadas para a pessoa diagnosticada, podemos identificar com mais proeminéncia a

influéncia da Anélise do Comportamento Aplicada (ABA) sobre o0 método. A ABA ¢é uma
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abordagem desenvolvida por Ivaar Lovas na década de 1970, e constitui no emprego de
principios do behaviorismo radical ao cuidado de criangas “emocionalmente perturbadas”.
Segundo o behaviorismo, é possivel modificar o repertério de respostas que uma pessoa
apresenta, a partir da identificacdo de estimulos ambientais que funcionam como reforco para
ela. Para selecionar atitudes desejaveis, é preciso que a pessoa consiga algum beneficio quando
elas acontecem. Ao oferecer algo de gratificante apds a emissdo de um comportamento
considerado adequado, a frequéncia desta atitude aumenta (Braga -Kenyon et al., 2005).

Amanda: E o que que vocé faz? Vai depender de cada caso, né? Vai depender do...
do... de...

Magali: Vai depender de que nivel que ela t4, né? Se ela ja senta, ta 6timo, vou trazer
um brinquedo e vou ver como que ela funciona. VVou ver em que nivel que a crianca
t4... Preciso saber que nivel que ela ta primeiro. E é dificil de falar assim de um caso,
se vocé nao entende de ensino estruturado, fica meio confuso.

Amanda: Eu acho que néo, se vocé trouxer pra mim um caso...

Magali: Ah entdo, se uma crian¢a ndo sabe sentar, vocé vai trabalhar o sentar com a

crianca.
Amanda: Entdo, o que foi que vocé fez pra chegar até isso, até o sentar?

Magali: Vai trabalhar o sentar mesmo.... Vocé senta ela um segundo, ela foge, vocé
chama a crianga, se ela sentar, vocé da o brinquedo que seja de interesse dela, seja
qual for, né? Eu vou buscar esse brinquedo. Seja qual for. Se eu descobrir que ela
gosta de galinha pintadinha, eu vou buscar isso pra ela. Eu vou usar isso como recurso

pro sentar...
Amanda: Hmm....

Magali: N&o adianta eu ficar com a crianca e ela pa pa correndo de um lado pro outro,
batendo na parede, eu ndo vou conseguir trabalhar com essa crianga, né... Ela td em
movimento, né? Eu preciso que ela sente, que ela olhe pra mim, que ela tenha interesse
pelo objeto, preciso saber se ela d& fungdo ou ndo... E ai a coisa vai progredindo. Ai

eu vou progredindo, né?

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).
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O TEACCH é um programa educacional, entdo é preciso que a pessoa tenha habilidades iniciais
para que o professor/terapeuta tenha sua aten¢do. Ao mesmo tempo em que € possivel incentivar
alguns comportamentos, h4& meios de minimizar outros. Para que estas habilidades sejam
alcancadas, € necessario identificar quais séo as gratificacdes acessiveis quando alguém agede
forma considerada inadequada, e entfo retirar esses reforcadores do ambiente. E preciso
também estimular a emissdo de uma resposta alternativa, que substitua 0 comportamento em
questdo, e so entdo fornecer o antigo estimulo reforcador. Desse modo, ap6s a observacao,
analise e explicacdo dos comportamentos, € possivel agir de acordo com um plano de ensino de
habilidades (Braga -Kenyon et al., 2005). E o que a psicologa busca fazer quando tenta
encontrar algo de que a pessoa goste, para oferecer como estimulo quando ela se sentar. Sentar
faz parte de um conjunto de habilidades que precisam ser aprendidas antes que outras etapas da

programacao tenham inicio (Braga -Kenyon et al., 2005).

Estas mesmas habilidades sdo importantes em outras situac@es sociais. Vejamos que ontologia
do autismo vem a existir a partir do aprendizado destas habilidades. Comportamentos
importantes para facilitar o convivio social séo tradicionalmente ensinados as criancas pelos
préprios pais. No entanto, nem todas as pessoas aprendem estas atividades da mesma forma, e
terapias comportamentais constituem um método alternativo de ensino, em que 0s pais também
se engajam como “co-terapeutas”. Podemos dizer que habilidades basicas ndo sdo somente um
pressuposto para o aprendizado de futuras habilidades, mas facilitam a inclusdo social de
autistas.

Vestir-se, calcar sapatos, tomar banho, comer com talheres, controlar os esfincteres, manter-se
vestido, etc. A partir de terapias comportamentais 0 autismo vem a existir como possibilidade
de integracdo em costumes importantes para o convivio social. Segundo Hart (2014), estas
terapias permitem que autistas adquiram atitudes comuns a pessoas que vivem em sociedade,
promovem seu engajamento em modos de vida compartilhados, o que facilita sua incluséo em
diferentes espacos. As terapias constituem “infraestruturas técnicas” que fazem o autismo
existir como possibilidade de engajamento em habitos compartilhados. A dimenséo inclusiva
das terapias comportamentais é descrita por Hart (2014), a partir dos resultados de uma pesquisa
etnogréfica. A ontologia que o autor encontra no cotidiano nem sempre corresponde ao que é

prescrito teoricamente por estas terapias.
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3.2.3.5 Autismo como possibilidade de “corporificagdo conjunta”

Como vimos em sessdes anteriores, em elaborac@es tedricas sobre o TEACCH, encontramos a
afirmacdo de que o método ndo tem como objetivo a cura do autismo. Na teoria, encontramos
também que o TEACCH tem o objetivo de que autistas tornem-se adultos bem adaptados a
sociedade, com o0 maximo de independéncia possivel, e que parte de suas préaticas € a criacao
de planos de trabalho especificos para cada pessoa. Encontramos o estimulo a circulacédo social,
a afirmacdo de que ndo ha do que sentir vergonha frente ao autismo. Concluimos que estas
estratégias constituem uma transgressao a concep¢des usuais do desenvolvimento humano, um
alargamento das margens do que pode ser socialmente aceitdvel em cada fase da vida. 1sso ndo

significa que um ideal estreito de normalidade esteja ausente em terapias comportamentais.

Segundo Schopler, o objetivo do método é camuflar o autismo até que ele se torne imperceptivel
(Eyal et al., 2010). Esta meta ndo parece diferir muito da que encontramos na ABA. Para
defender a eficacia da abordagem, Lovaas destaca que 47 por cento das pessoas que recebem
uma intervencdo intensa e em idade precoce desenvolvem-se de modo a tornarem-se
indistinguiveis de neurotipicos (Eyal et al., 2010). Sem negar a normatividade presente nestes
autores, traremos para este texto praticas que afirmam o autismo como diversidade. Tomaremos
como fundamento sobretudo uma etnografia de terapias comportamentais, que incluiu a
observacdo de autistas e seus pais, em interagdes sociais cotidianas, realizada peloantropdlogo
Hart (2014). O autor afirma que, na teoria das abordagens comportamentais, 0 modo como
neurotipicos vivem a independéncia e a autonomia é estabelecido como modelo idealizado. Sem
recusar a existéncia deste modelo, e sem negar a extrema relevancia de que suas consequéncias
sejam descritas, ndo teremos em foco as préticas cotidianas que o reproduzem, ou fortalecem.
Apresentaremos brevemente o estudo de Hart (2014), para quem 0 autismo que vem a existir
na teoria ndo é sempre 0 mesmo que € atuado em préaticas das terapias comportamentais (ver
nota 2). No cotidiano de intervencdes relacionadas a estas terapias, 0 modelo neurotipico como
ideal de normalidade é frequentemente desvanecido. E a ontologia que surge diante deste
embotamento que aqui nos interessa. A partir de terapias comportamentais, a autonomia de
autistas vem a existir em suas conexdes com humanos e ndo humanos ao redor, conexdes que

nem sempre sao idénticas as que neurotipicos estabelecem, e que sdo igualmente celebradas.
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Além da selecdo de comportamentos a partir do reforco, um dos aspectos fundamentais das
terapias comportamentais € o incentivo. Segundo Hart (2014), no inicio da aprendizagem de
uma habilidade, o terapeuta oferece seu préprio corpo como suporte, faz de si mesmo uma
segunda pele que leva a pessoa a realizar 0s movimentos necessarios para concluir uma
atividade. Se a habilidade a ser aprendida for vestir uma camisa, por exemplo, o terapeuta vai
segurar a mdo da pessoa, levar até a camisa, e fazer com que ela realize os movimentos
necessarios para vesti-la. Os pais sdo instruidos a realizar este mesmo processo, e a etapa vai se
repetir muitas vezes, até que ndo seja mais necessario fazer todos os movimentos junto com a
pessoa. Um toque em seu ombro serd suficiente para que ela pegue a camisa e vista por si so.

Apos algum tempo, ndo sera mais necessario o toque, apontar ou pedir serd suficiente.

Ao observar muitas situacdes deste tipo, Hart (2014) percebeu que a terapia ensina criangas a
responder as solicitacdes de outras pessoas, a seguir as instrugdes de seus pais em interagdes
sociais, pedindo brinquedos, mostrando figuras, falando, ou escrevendo saudagdes como “o0i”,
“tchau”, “como vai vocé?”, “eu te amo”. O antropdlogo entende que terapias comportamentais
fazem existir uma “corporeidade conjunta” (Hart, 2014, p. 298) em que autistas ganham
autonomia ao sincronizar seu corpo com o corpo alheio. Pais de autistas formam umaextensao
que facilita a interacdo de seus filhos com seus pares. A independéncia que vem a existir a partir
de préaticas comportamentais se fundamenta na conexdo corpdrea com outras pessoas (Hart,
2014). O conceito de corporeidade conjunta foi encontrado inicialmente no trabalho de Rios

(2017, p. 214).

O autor relata uma situacdo em que uma mée coloca seu filho no 6nibus da escola. Ela solicita
que ele diga “bom dia” para o motorista, € a crianca prontamente se engaja nesta saudagao.
Depois ela pede que ele entregue a mochila. A crianca estica 0s bracos e segura o objeto. A mée
toca gentilmente o cotovelo do garoto, fazendo com que ele se aproxime do motorista, que entao
pega a mochila de suas maos. Em outras situacdes, interacdes menos ordinarias séo formadas.
Hart (2014) cita o exemplo de Robert, um garoto de 16 anos que gosta muito quando as pessoas
tossem. Ele gosta de pegar na mac¢éd de Adao para sentir a vibragdo das cordas vocais. Quando
a familia encontrou Dan, um amigo de seus pais, pela primeira vez, Robert ficou sem saber o
que dizer depois de cumprimenta-lo com um aperto de maos. Seus pais entdo o incentivaram:
“vocé acha que Dan pode tossir?”. O jovem entdo pediu educadamente: “eu gostaria de uma

tosse, por favor”. Depois que Dan se disp0s a tossir, ele colocou a mao em sua garganta (Hart,
2014)
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Em sua etnografia, Hart (2014) encontrou muitas interacGes sociais atipicas como esta,
saudacOes pouco usuais, respostas nada padronizadas. Interagdes em que ndo havia uma
preocupacdo em esconder o autismo, mas em estabelecer uma troca com outras pessoas. Uma
das ontologias articuladas a partir de terapias comportamentais €, portanto, a de autistas como
sujeitos que tem possibilidade de responder, de interagir com pessoas neurotipicas de forma que
elas compreendam o que esté sendo feito. Essa ontologia desafia a concepcéo estigmatizante de

que autistas séo incapazes de se relacionar.

3.2.3.6 Autismo como forma alternativa de comunicacéo

Assim como outras abordagens comportamentais, 0 TEACCH ensina habilidades bésicas ao
convivio entre neurotipicos. Autistas aprendem a diversificar suas respostas em interacdes, e,
por conta disso, sua subjetividade é projetada de modo a tornar-se evidente. Sua experiéncia no
mundo, repleta de sentimentos e preferéncias € mais facilmente reconhecida. Umas das préaticas
que articula a evidéncia da subjetividade de autistas é o ensino de formas de comunicacao

alternativas ou complementares a fala, que permitem um melhor relacionamento com pessoas.

Formas alternativas de comunicacdo sdo acionadas pelo método também como uma mediacéao
para facilitar o aprendizado. Segundo Mesibov e Shea (1998), as técnicas de ensino tradicionais
ndo sdo adequadas as especificidades de autistas e apresentam limitacdes porque tem como
principal recurso a linguagem falada. A abordagem considera que uma das caracteristicas do
autismo é a dificuldade de isolar o que as pessoas dizem dos demais estimulos sensoriais, ou
seja, a pessoa tem dificuldade de fixar a atencdo naquilo que estd a ouvir. Quando ndo a
concentracdo, o que interfere no ensino tradicional € o uso particular que autistas fazem da
linguagem, podendo ndo compreender metaforas, por exemplo (Mesibov e Shea, 1998). Como
alternativa, a proposta €, no lugar de somente dizer o que deve ser feito, acrescentar instrucoes
visuais, através de cartdes e outros materiais, além de usar uma linguagem literal. Cores
diferentes sdo colocadas em diferentes locais, para auxiliar a pessoa a saber onde ela deve estar
a cada momento, por exemplo. A organizacdo espacial, a dimensdo fisica do espaco é
estruturada para melhor orientar o aluno a realizar as tarefas. Instru¢cdes complexas, como tomar
banho, sdo decompostas em atividades menores e dispostas em cartdes com imagens que
indicam a sequéncia das atividades. Por exemplo: ir até o banheiro, tirar a roupa, ligar o
chuveiro, etc. (Bosa, 2006; Marques e Mello, 2005).
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Magali: E o ensino estruturado traz disso. Eu tenho muitos ficharios, eu trabalho
muito com fichario, porque o ensino estruturado vem falar muito sobre isso com a
gente, a crianga aprende por imagem. A crianga aprende por imagem... porque nhao
adianta vocé falar muito. Eu ensino isso pros pais, ndo adianta vocé falar muito... ‘Tem
gue tomar banho, tem que ficar cheiroso’, a crianca se perde nisso... Entdo se vocé vai
14, pega a imagem da sequéncia de banho e a crianga olha, ela comeca a entender
melhor. Tem o comando verbal e o visual. Isso € claro, todos os pais aqui seguem isso,
as vezes trazem o material pra c4, a gente faz junto, sabe? Ou manda pelo WhatsApp,

vocé vé que a crianga comega a ter uma melhora.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Além de facilitar a aprendizagem, formas alternativas de comunicacdo sdo empregadas
principalmente para que autistas possam interagir melhor com as pessoas, comunicando seus
desejos e necessidades. Estudos apontam que comportamentos como gritos, agressividade e
auto-lesdo, sdo gestos que tem funcdo comunicativa, podem ser indicativos de dor, fome,
situacBes ndo-desejadas que causam sofrimento. Sdo tentativas de comunicacdo em que a
pessoa se engaja (Bosa, 2006). Em concordancia com esta afirmacgdo, um dos objetivos do
método TEACCH ¢€ ensinar habilidades alternativas para comunicar estados afetivos, ou
corporais, e pedir o que se quer (Marques; Mello, 2005). Ha muitas formas de comunicacao nao
verbal. Usualmente chamadas de “comunicagdo aumentativa ou alternativa”, abrangem tanto 0
uso de sinais corporais que ndo demandam o uso de equipamentos externos, como a utilizagdo
de materiais como quadro de letras, simbolos gréficos, tablet. Além de reduzir comportamentos

disruptivos, sua utilizacdo pode auxiliar o desenvolvimento da linguagem oral.

O PECS (Picture Exchange Communication System), ou Sistema de Comunicagéo por Troca de
Figuras, exige habilidades visuais, e é ensinado simultaneamente, ndo em substitui¢do a praticas
que visam o desenvolvimento da fala. Oferece como recurso um conjunto de figuras de objetos
e alimentos, impressas em um papel plastificado, e dispostas préximas a um fichario que fica
ao centro, entre a pessoa e os professores (Miguel et al. 2005). Esta disposi¢do espacial pode
facilitar a participacao de autistas, por ndo demandar contato visual entre os interlocutores (Ochs
e Solomon, 2010). O aprendizado tem como base o reforcamento, a pessoa aprende a trocar

figuras por coisas de que gosta. Tanto as figuras
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quanto os ficharios tm um velcro. Com a ajuda de profissionais, pais, e outros co-terapeutas a
pessoa vai aprender a usar as fichas para pedir o que quer, vai aprender a selecionar e retirar a
figura correspondente ao objeto de dentro do fichério, e entrega-la a alguém. A quantidade de
figuras fixadas com velcro dentro do fichario aumenta de acordo com o aprendizado do
vocabulario. Trouxemos alguns exemplos de pranchas de comunicacgédo, com figuras dizendo

b 1Y

“eu quero”, “eu vejo”, e desenhos de objetos (Miguel et al. 2005).

Figura 1- Fichario do PECS

Fonte: MIGUEL, C. F. et al. Uma introducdo ao sistema de comunicacgdo através de troca de figuras
(PECS). In: CAMARGOS JR., Walter (Coord.) Transtornos Invasivos do Desenvolvimento: 3° Milénio.
Brasilia: CORDE, p 177-183, 2005.

Figura 2 - Cartdes e velcro

Fonte: MIGUEL, C. F. et al. Uma introducdo ao sistema de comunicacdo através de troca de figuras
(PECS). In: CAMARGOS JR., Walter (Coord.) Transtornos Invasivos do Desenvolvimento: 3° Milénio.
Brasilia: CORDE, p 177-183, 2005.
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Figura 3 — Prancha de comunicacéo

Eu ¢uero livro

\ comer
b

Fonte: LOPEZ, R. M. M. Olhares que constroem: a crianga autista das teorias, das intervengdes e das
familias. Sdo Paulo. Tese de Doutorado. Universidade Federal de Sdo Paulo. Escola Paulista de Medicina
Programa de P6s-graduacdo em Salde Coletiva, 2012.

Além de ser um mediador para a comunicacdo, imagens sdo usadas como recurso para ensinar
comportamentos que envolvem uma sequéncia de atitudes, como tomar banho e escovar 0s
dentes. Segundo o TEACCH, o aprendizado de autistas se da primordialmente por imagens, e
a linguagem falada é pouco eficaz para o ensino de tarefas cotidianas. O material de ensino é

elaborado junto com os pais e eles aprendem com a psicologa a maneira de usar:

Amanda: A crianga comeca a fazer aquilo (as coisas definidas nas figuras), €?

Magali: Ela comeca a fazer aquilo, isso pra mim é muito claro porque eu vejo. Eu
vejo aquilo, né. Tem crianca que ndo sentava, hoje senta.... Os pais falam nossa, é
fantéstico... A crianga ndo fazia nada sentada, s6 corria e se batia né... E cuspia, ndo
sei 0 qué. E cansativo, né? E um trabalho que esgota no final do dia... Mas vocé fica
feliz quando vé o resultado, né? Imagina a crianca que ndo entrava na sala e hoje entra.
A crianga que ndo sabia transportar um objeto que pra gente, é... Ela ndo conseguia.
Hoje a crianga ja consegue, né? Nomear, dar funcdo, ja consegue fazer milhdes de

coisas.... Isso é fantastico. Isso é fantastico.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).
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Figura 4 - Prancha de atividades

Fonte: Internet:  http://salamultiespecialdaandrea.blogspot.com.br/2012/08/pecs-e-umacronimo-para-picture-
sistema.html Acesso em 09 de novembro de 2017.

O aprendizado do PECS ¢é demorado e exige muita dedicacdo. A psicéloga que entrevistamos
ndo pdde descrever o que faz em detalhes, mas encontramos em um texto de referéncia,
disponibilizado pela Secretaria Especial da Pessoa com Deficiéncia, uma descri¢do das etapas
que fazem parte do processo (Miguel et al. 2005). O primeiro passo € identificar as preferéncias
da pessoa. Isso pode ser feito de muitas maneiras, e uma delas é colocando-a diante de um
conjunto de 5 a 8 objetos do mesmo tipo (somente alimentos, ou somente brinquedos). Aquele
que ela escolher primeiro € o seu preferido. Em seguida, este objeto é retirado e a pessoa é
colocada novamente diante do conjunto de objetos. O escolhido sera o segundo na ordem dos

itens favoritos. Isso é feito sucessivamente, de modo que o terapeuta
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estabelece uma ordem entre os objetos, de acordo com o interesse que a pessoa demonstrou, do
mais ao menos favorito. O treino consistirA em usar cada item como reforcador do
comportamento de selecionar uma figura correspondente. A pessoa devera aprender a pegar
uma figura e mostra-la ao professor, para que este lhe entregue o objeto desejado (Miguel et al.
2005).

Para o treino dessa habilidade, sera necessaria a presenca de dois professores. Um professor
fica atras da pessoa e outro em sua frente, segurando o primeiro da ordem de itens favoritos.
Quando a pessoa tentar pegar o objeto, o professor que estd em sua frente ira colocar a figura
correspondente em sua mao e se afastara novamente. Depois disso, 0 professor que esta atras
ird conduzi-la fisicamente até o outro professor, que s6 entregara o objeto depois de receber a
figura que estad na méo da pessoa. Isso é repetido algumas vezes até que, ao invés de conduzir a
pessoa e seus movimentos por completo, tocar seu cotovelo seja suficiente. Apds mais
repeticdes, serd possivel remover o suporte fisico e outras assisténcias e dicas do professor
assistente, a propria pessoa pegara a figura e levara até o professor que esta em sua frente, sem

qualquer ajuda do que esta atras (Miguel et al. 2005).

Técnicas semelhantes sdo utilizadas para ensinar novas habilidades de comunica¢do com ouso
do fichéario. A pessoa posteriormente aprende a distinguir entre diferentes figuras, a estruturar
sentencas com o uso de um cartdo onde esta escrito “eu quero”. Depois aprende a diferenciar 0
sentido dessa sentenga para a sentenga “eu vejo”. Ao completar todas as fases, sera possivel
pedir e nomear cerca de 50 itens (Miguel et al. 2005). Mais uma vez, o aprendizado se da por
meio de uma corporificacdo conjunta (Hart, 2014). Ha4 uma extensao do corpo da pessoa pelo
do terapeuta, forma-se um acoplamento provisério, que aciona os movimentos de modo a
constituir uma coordenacdo ordenada no modo de usar as figuras. Uma vez finalizado o
processo de coordenacédo, o acoplamento o com professor se desfaz, sdo as figuras que passam
a ser uma extensao, uma proétese do corpo da pessoa. O método PECS possibilita que autistas
manifestem sua agéncia, personalidade, opinides, preferéncias de forma compreensivel para
quem esta ao redor, ¢ um elemento que articula a espessura da subjetividade de autistas como
algo evidente. O PECS facilita uma projecdo da pessoa, do ser que escolhe, que tem
preferéncias, e sente 0 mundo (Moser e Law, 2001; Reno, 2012; Clark e Chalmers 1998, Weid,
2015).

E preciso sublinhar, no entanto, a possibilidade de que venha a existir uma assimetria entre a

comunicacéo verbal e outras formas de comunicacgéo (alternativa, aumentativa ou facilitada),
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que fragiliza a subjetividade formada por meio de formas de comunicacgéo distintas da fala.
Dentre os elementos que produzem esta fragilidade, destacamos algumas concepg¢des apontadas
por alguns autores. Conceitos tem uma materialidade propria, sdo praticas que se associam a
outras praticas na articulacdo de ontologias (Weid, 2015; Sene, 2005). Segundo Reno (2012),
concepcOes evolucionistas da linguagem estabelecem uma hierarquia nos modos de se
comunicar e as linguagens gestual e pictorica (como o PECS) séo consideradas uma versao
ultrapassada da comunicacdo verbal. Além disso, uma vez que as figuras constituem um aparato
fora da pele, a subjetividade que resulta dessa articulacdo pode ser desmerecida ou questionada,

por meio de um modelo que concebe a linguagem como natural e interior (Reno, 2012).

A linguagem verbal é um dos elementos acionados de modo a distinguir a espécie humana das
demais. Esta pretensa elevacdo se fundamenta largamente na concepcdo de que humanos, ao
contrario de outros animais, sdo naturalmente dotados de um aparato bioldgico que proporciona
a aquisicao da linguagem oral. Este aparato é entendido como natural, puro, organico. Ha uma
naturalizacdo da linguagem verbal cuja aprendizagem é entendida como fécil, imediata. Nesta
naturalizacdo, exclui-se a linguagem enquanto aparato material situado no mundo, no entre. Sdo
desconsiderados os equipamentos que fazem o corpo se constituir gradualmente, de modo que
a linguagem seja processualmente alcancada, ao longo de toda a vida, em acoplamentos com
humanos e ndo humanos. S&o apagados 0s processos de aprendizagem e permanecem
inestimadas as possibilidades de que esta habilidade se perca. Modos de comunicacdo que
infringem a concepcdo da linguagem como natural e como interioridade, modos de
comunicagéo que evidenciam sua dimensdo material, processual e conectada, tornam-se, diante
deste ideal, questionaveis (Reno, 2012; Weid, 2015).

Diante desta naturalizacdo da linguagem, torna-se fragil e passivel de desconstrucdo a
subjetividade cuja articulagdo se da mediante instrumentos situados para além da pele. Diante
do modelo idealizado de linguagem, quanto mais dependente de aparatos externos a pele, maior
a possibilidade de que a comunicagdo venha a existir como ndo natural, e mais fragil é a
autonomia que se articula. Praticas sociais que questionam a autenticidade de subjetividades
mediadas por elementos externos partem da concepg¢éo de que a pele tem o atributo de fazer
existir um sujeito puro, cuja agencia sobre o que o cerca parte exclusivamente de si mesmo. Em
modalidades alternativas de comunicacéo, a divida sobre quem esta a se comunicar encontra
justificativa na possibilidade de que as decisdes estejam sendo tomadas por um dos elementos

a gque 0 corpo se conecta para interagir. Por subjetividade, usualmente entende-se
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um ser interior cuja autonomia consiste em determinar o que esta sendo dito ou feito
integralmente, sem a influéncia de outros elementos. Formas alternativas de comunicagao séo
uma transgressao a este modelo idealizado de subjetividade. A acdo € claramente distribuida, e
ja ndo é possivel estabelecer a pele como fronteira entre o exterior e interior do corpo, ja ndo é
possivel institui-la como limite da subjetividade. O meio que o modelo idealizado tem de se
restituir é atribuir a agdo a um dos aparatos constitutivos do acoplamento. Desta operacdo
emerge, de um lado, um sujeito-em-si-mesmo que ndo tem agéncia, e, de outro, ndo-humanos
ou humanos que determinam integralmente o curso da acdo pelo sujeito, agora inerte, sem
espessura (Reno, 2012; Clark e Chalmers, 1998; Weid, 2015).

Se este modelo é neutralizado, 0 que vem a existir é a agencia do acoplamento em si mesmo,
h& uma emergéncia fortalecida da autonomia como interdependéncia. Esta possibilidade de
superacéo do ideal ndo se restringe a linguagem. Processos subjetivos que ultrapassam o limiar
da pele de forma pouco usual evidenciam o carater idealizado do sujeito como interioridade, e
da autonomia como desconexéo (Clark e Chalmers, 1998; Moser e Law, 2011; Reno, 2012).
Rios (2014) destaca que o suporte mateirial da subjetividade torna-se evidente no autismo,

enfatizando que esta materialidade esta em todos 0s corpos:

Se, na esfera das deficiéncias fisicas, a no¢do de suporte materializa-se em objetos
(tais como proéteses mecanicas, cadeiras de rodas, bengalas etc.), ou acomodagdes 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 principais “déficits”
atribuidos ao autismo situam-se no ambito das relagdes com outros sujeitos humanos
e das regras sociais que regem tais relag@es. Por outro lado, seria ingénuo supor que
tais relagBes e regras sociais se desenrolam unicamente na esfera supostamente
desencarnada da agéncia humana. A comunicacéo e a interacdo humana dependem da
materialidade dos corpos que articulam enunciados significativos, e também de
objetos que estendem o potencial de relagdo e interacdo desses corpos para além do
aqui e agora. Objetos como telefone, computador, ou mesmo cartas e bilhetes, entre
outros, também participam nesses processos de interacdo e comunicacao (Rios, 2017b,
p.214).

Num estudo em que sugerem o conceito de “cognicao estendida”, Clark e Chalmers (1998)
analisam 0 modo como o uso de computador por pessoas com Alzheimer borra esta nocdo de
sujeito. Afinal, os autores questionam, que diferenga faz se a memoria de alguém estd dentro

ou fora da pele? Quando alguém com Alzheimer usa o computador para se lembrar onde
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deixou guardado um documento, quem esta agindo? Quem esta se lembrando? A pessoa com
Alzheimer, ou 0 computador? Para Clark e Chalmers (1998) este € um falso problema, uma vez
que a cogni¢do humana ndo € interior ao cranio, se fundamenta em aparatos materiais externos
a pele, € uma cognicdo estendida. Partindo do mesmo principio, Weid (2015) introduz o
conceito de “corpo estendido”, ao descrever praticas que fazem a bengala progressivamente se
fundir ao corpo de pessoas cegas. No PECS, o carater estendido da comunicacdo torna-se
evidente, por exemplo, quando terapeutas pedem aos cuidadores para deixar as figuras sempre
a mao, justificando que o album € a voz de quem o utiliza (ver nota

3) (Reno, 2012). Todo o corpo ¢ articulado de modo que a voz ndo se detém as cordas vocais,
mas se estende até as méaos e dai se expande até figuras com que autistas podem pedir seu prato

favorito em um restaurante, formando uma comunicacgéo estendida.

Apesar dos exemplos que oferecemos até entdo, o carater estendido do corpo, da cognicdo, nao
esté restrito a pessoas com deficiéncia. Dificilmente alguma acdo acontece sem que 0 corpo seja
um acoplamento, um hibrido de humanos e ndo-humanos (Latour, 1994), um ciborgue
(Haraway, 1991). O uso do papel e do lapis para realizar uma operacdo matematica é um
exemplo disso, assim como telefonar, usar uma calculadora, fazer anota¢fes de uma aula em
um caderno, ler um livro. Em diferentes tipos de deficiéncia, as conexdes formadas diferem dos
arranjos costumeiros, o corpo solicita acoplamentos pouco comuns (usar uma cadeira para andar
e ndo para sentar, pegar um copo com a boca). Os acoplamentos formados por pessoas com
deficiéncia se destacam por questdes politicas. As ruas sdo pavimentadas para a circulacdo de
humanos-carros, mas ndo de humanos-bicicleta ou humanos-cadeira-de- rodas. Por conta disso,
0 acoplamento humano-cadeira-de-rodas tem acesso a menos espacos sociais, esta maissujeito
a estigmatizacdo. Em pessoas com deficiéncia, o que torna evidente o carater articulado e
exterior da subjetividade autdbnoma sdo construcdes que favorecem alguns acoplamentos em
detrimento de outros, determinam alguns como aceitaveis socialmente enquanto a outros
atribuem estigmas. A articulagdo, em si mesma esta na constituicdo de qualquer subjetividade.
Pessoas com deficiéncia ndo sdo o extremo oposto de uma subjetividade cuja racionalidade
emanaria de uma entidade supostamente interior, desconectada do mundo. Afirmar o carater
ubiquo da interdependéncia talvez seja um antidoto para concepcdes que fragilizam autonomias
articuladas a partir de acoplamentos minoritarios. Todas as pessoas dependem de objetos e umas
das outras, de forma diferente. Ndo ha como afirmar que uma subjetividade € ilegitima por se

amparar em outras pessoas e em artefatos para se constituir (Arneil, 2009, apud Orsini, 2012).
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Como vimos em sessdes passadas, 0 TEACCH tem o objetivo de ajudar autistas a alcancar
autonomia na idade adulta. Parte das praticas comportamentais fazem existir um ideal
normativo, em que tracos do autismo séo necessariamente impeditivos da adaptacédo de autistas,
que devem tornar-se indistinguiveis de neurotipicos para alcancar autonomia. Em outras
praticas comportamentais, no entanto, este ideal se desvanece e a autonomia de autistas é
articulada como interdependéncia, a partir de conexdes pouco usuais com elementos humanos
e ndo-humanos ao seu redor; conexdes que divergem das que neurotipicos estabelecem, que
podem ser completamente distintas. Nestas praticas, autistas ndo precisam ser idénticos a
neurotipicos para circular em diferentes ambitos sociais e estdo inseridos em projetos
individuais de desenvolvimento. Estas conexdes promovem um deslocamento do sujeito
autbnomo: de uma interioridade idealizada, para a concretude das conexdes materiais.
Elementos se acoplam, autistas formam uma corporificacdo conjunta com humanos, e com
figuras. Ha, portanto, no TEACCH, praticas em que o autismo vem a existir como diversidade,
como uma afirmagdo de que hé distintos modos de se desenvolver, interagir, e se comunicar.
Nestas praticas, a abordagem faz o autismo existir como um desafio a concepgdes usuais de

subjetividade, pessoa e autonomia.

Notas

Nota 1 Segundo Eyal et. al (2010), o TEACCH ndo esta relacionado ao modelo de educacéo
especial tradicional dos Estados Unidos, mas foi influenciado pelo método ABA, que, por sua
vez, guarda semelhangas com o “Project Re-Ed”. Este método alternativo de educacao foi
desenvolvido nos Estados Unidos por Nicholas Hobbs, a partir do modelo de educagéo especial

surgido em Vichy, na Franga, para o cuidado de “criangas inadaptadas”.

Nota 2 Essa discrepancia ndo € referida aqui para situar em ambitos distintos a teoria e a préatica
da psicologia. N&do queremos dizer que os textos de uma abordagem importam menos, na
definicdo de uma ontologia, do que a préatica. Textos estdo eles mesmos inseridos no conjunto
de praticas, séo elementos que se somam a outros na articulacéo da realidade (Senne, 2001). Se
aqui eles serdo desconsiderados, é porque decidimos priorizar uma ontologia em especifico, a
do autismo como diversidade. A forca de um texto no cotidiano ndo esta previamente dada, sua
poténcia de fazer agir depende dos demais elementos a que ele se associa em cada local em

especifico. Nas situa¢Bes que aqui apresentamos, 0s preceitos
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estigmatizantes e normativos das terapias comportamentais se desvanecem. 1sso ndo quer dizer

que em outras situacdes estas terapias ndo fagam o autismo existir como patologia.

Nota 3 E possivel pensar que, por estarem fora da pele, as figuras sio um modo de comunicagéo
necessariamente menos acessivel que as cordas vocais. No entanto, seguindo o argumento de
Moser e Law (2012), podemos pensar também que ter cordas vocais intactas e ter aprendido a
linguagem falada ndo é por si s6 uma garantia da possibilidade de falar. Grupos minoritarios
séo silenciados em arranjos de poder que definem quem pode falar ou ndo, o que pode ser dito,

e quando pode ser dito.
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4 ABORDAGENS DA PSICOLOGIA: PSICANALISE

4.1 BREVE HISTORIA

Ao abordar as disputas ontoldgicas em torno do autismo, talvez seja importante atentar para a
forte presenca da psicanalise na psiquiatria americana ao longo da emergéncia desta categoria
nosoldgica. O termo aparece pela primeira vez em 1912, no apontar de Eugen Bleuler para o
que seria um sintoma, até entdo ndo especificado, da categoria mais ampla de “esquizofrenia
infantil” (criada pelo mesmo psiquiatra como substitui¢do a “deméncia precoce” de Kraepelin)
(Furtado, 2011). E partindo da palavra “auto-erotismo”, que na psicanélise refere- se a
satisfacdo com o proprio corpo experimentada pela criangca em seu estado de narcisismo
primario, que Bleuler cunha o termo “autismo” (Rocha, 2003). A retirada do prefixo “eros”
subtrai do conceito a ideia de energia sexual (Ribeiro et al, 2012). Desse modo, apropriagdes de
teorizacOes psicanaliticas mais extensas sobre a sexualidade infantil possibilitam o neologismo
de Bleuler, que entdo concebe o isolamento autistico como um dos sintomas da esquizofrenia
infantil (Furtado, 2011).

E também através de principios da psicanalise que em 1943 o termo autismo deixa de ser um
sintoma, e vem a designar uma patologia psiquiatrica autbnoma no campo das psicoses, com a
publicacdo do trabalho “Autistic Disturbances of Affective Contact”, por Leo Kanner. O
psiquiatra austriaco naturalizado americano apresenta sua pesquisa com 0ito meninos e trés
meninas, que, segundo suas observagdes, desde tenra idade se destacavam por uma atipicidade
no estabelecimento das relagGes afetivas, por um alheamento a tudo o que vem de fora e por um
grande isolamento. Em acréscimo a estas caracteristicas, as crian¢as manifestavam fortes
habilidades cognitivas (principalmente relacionadas a memdria) associadas a dificuldades na
interacdo social: pouca espontaneidade, estereotipias gestuais, disturbios no uso da linguagem
(ecolalia, inversdao de pronomes e dificuldade em dar um sentido além do literal para as
palavras), e um grande desconforto diante de alteracdes ambientais, seja em sua rotina, seja na

disposicdo espacial de objetos (Kanner, 19432, apud Marfinati e Abréo, 2014).

Segundo Furtado (2011), a condi¢do da psicanalise como forca propulsora das contribuices
inaugurais de Kanner ganha maior evidéncia se levarmos em conta a influéncia de seu professor

Adolph Meyer, psiquiatra suico que foi aluno de Jean Martin Charcot. Ao emigrar
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para os Estados Unidos, Mayer torna-se um dos primeiros psiquiatras a difundir a psicanalise
no pais, sobretudo através de sua atuacdo como professor no John Hopkins Hospital, onde
Kanner vem a se estabelecer como um de seus alunos. Esta difusdo néo significa, no entanto,
que no fazer de Meyer a psicanalise tenha sido assimilada como um substituto do saber
psiquiatrico encontrado nos Estados Unidos. Se, por um lado, € preciso transparecer a influéncia
de ideias freudianas na psiquiatria que edifica o autismo, por outro, ndo podemos deixar de
sublinhar recortes que marcam a psicanélise quando a teoria aporta em solo americano. Meyer
nega a influéncia do inconsciente sobre os fendmenos mentais, que ele entendia como
determinados sobretudo pela consciéncia. O que permanece da teoria freudiana ¢é
principalmente o entendimento de que a clinica psiquiatrica ndo deve se limitar a classificacdes
baseadas em estatisticas, precisa também encontrar um sentido para as doencas mentais na
histéria de vida de cada paciente. E na atribuicdo da causa do autismo a fatores relacionais que
podemos destacar a influéncia de Meyer e da psicanalise sobre a psiquiatria de Kanner (Furtado,
2011). O psiquiatra ao mesmo tempo defendia o autismo como uma condicdo inata, tendo
oscilado ao longo da vida entre organogénese e psicogénese (Ribeiro et al, 2012). Como ja
vimos em outro momento, inicialmente Kanner entendia que o autismo estaria associado a
exposicdo do bebé a relagcdes parentais primarias insuficientemente afetivas, sobretudo com a
mde. Estas hipoteses serdo levadas mais adiante pelo psiquiatra e também psicanalista Bruno
Bettelheim, austriaco e imigrante nos Estados Unidos. Em seu livro “A fortaleza vazia”, o
autismo constitui uma condicdo puramente psicogénica, seria uma resposta a um ambiente
ameacador, ndo amoroso e destrutivo criado pela mae da crianca, a quem ele atribui o rétulo de
“mae geladeira”. O psiquiatra refutou veementemente a organogénese do autismo (Furtado,
2011).

Se considerarmos que antes de Kanner ndo havia uma psiquiatria voltada especificamente para
criangas, podemos dizer que € a partir da psicanélise (ou de sua versdo americanizada) que se
constitui um saber psiquiatrico sobre a infancia. O trabalho de Kanner implica na propria
estruturacdo da psicopatologia infantil, ja que nem mesmo Krapelin ou Bleuler haviam proposto
categorias especificas para este periodo. Nestes autores, patologias em criangas nao
despertavam interesse, eram vistas como miniaturas das doencas mentais que acometiam
adultos. Kanner atribui ao autismo o estatuto de patologia independente, com seu proprio
conjunto de sintomas. Além disso, o caracteriza como doenca propria a infancia, especifica,
diferente daquelas que adultos vem a manifestar ja em idade avancada. E como categoria

nosoldgica propria a infancia que surge o autismo, e é com 0 autismo que passam a
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ser delineados os contornos iniciais de uma psicopatologia infantil. Esta matua edificacdo tem
na psicanalise um solo comum. A explicacdo dos fendmenos observados e a terapéutica das
criangas autistas se da a partir da referéncia a fatores ambientais, relacionais, psicodindmicos
(Furtado, 2011).

E importante frisar isso porque, nas décadas seguintes, pouco a pouco a psiquiatria passa a se
aproximar da neurologia, a tal ponto que seria dificil supor a relevancia da psicanéalise para a
fundacao da psiquiatria infantil, diante do modo como este campo se configura atualmente. A
psicandlise saiu progressivamente de cena e as explicacdes para patologias infantis passaram a
ser cada vez mais encontradas em disfungdes inatas de carater organico, cerebral. As hipoteses
de Kanner e Bettelheim foram substituidas por estudos de base bioldgica, que encontram
explicacbes hipotéticas para o autismo sobretudo em fatores genéticos, neurologicos e
ambientais. A terapéutica tornou-se entdo ancorada na farmacologia e em abordagens

comportamentais, oferecidas em instituicdes especializadas (Furtado, 2011).

Ja em 1980, quando da elaboracdo do DSM- 3, o autismo é retirado do campo das psicoses e
passa a estar incluido na classificagio mais ampla de Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento, onde figura como um déficit inato que afeta diferentes areas do
desenvolvimento (Maleval, 2003; Rocha, 2003 apud Furtado 2011). Em relacdo a métodos
terapéuticos, sdo recomendadas praticas psicopedagdgicas de base comportamental, como o
método TEACCH. O autismo deixa de ser um transtorno (uma questdo de salde mental) e passa
a condicdo de deficiéncia. A clinica da psiquiatria se detém a administracdo de psicofarmacos,
enquanto outros procedimentos de cuidado passam a ser delegados a centros especializados para
autistas ou para pessoas com deficiéncia, onde sdo realizados por outros especialistas, como
terapeutas ocupacionais, psicologos, fonoaudiologos, pedagogos. Com a substituicdo do
modelo asilar hd uma mudanca na matriz institucional, de modo que a expertise € distribuida
por uma diversidade de profissionais. O autismo torna-se uma deficiéncia a ser cuidada em

servigos de reabilitacdo (Furtado, 2011).

Embora seja esta a realidade aproximada nos Estados Unidos, e parte dos paises da Europa, isso
ndo implica no fim da psicanalise. Precisamos considerar que a clinica psicanalitica ndo segue
necessariamente os preceitos da psiquiatria, constitui um campo de saber independente. Ainda
em 1920, nos primordios da psicanalise, Melanie Klein publica um trabalho em que descreve
uma crianga com caracteristicas semelhantes as apresentadas por Kanner, ainda que ndo tenha

cunhado o nome “autismo” para descreve-las. O entendimento psicanalitico do
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autismo ndo se deteve a psiquiatria de Kanner e Bettelheim. Em variadas escolas é possivel
encontrar um posicionamento comum frente ao autismo: a afirmacdo da importancia da
linguagem e das relagdes interpessoais na etiologia desta condicéo, se deslocando de descri¢oes
focadas em questdes comportamentais. Marfinati (2012) oferece um apanhado das diferentes
teorias psicanaliticas voltadas para o autismo. Em paises anglo-saxdes, encontramos teorizagdes
diversificadas em nomes como Margareth Mahler, Donald Meltzer e Francis Tustin. Na Franga,
pais reconhecido pela forte presenca da psicanélise, hd o trabalho de Maud Mannoni,
fundamentado nos escritos de Lacan. No Brasil, dentre uma grande quantidade de psicanalistas,
talvez seja possivel destacar o nome de Maria Cristina Kupfer, que prop8e uma interface entre
clinica e educacdo, e Alfredo Jerusalinsky que entende o autismo como uma quarta estrutura

psiquica (ao lado da neurose, psicose e perversdo) (Furtado, 2011; Marfinati, 2012).

Como vimos no capitulo 2, a matriz institucional que se forma com o fechamento dos hospitais
psiquiatricos no Brasil ndo exclui a psicandlise, que continua a exercer sua influéncia em
instituicbes publicas de salde mental e a formar profissionais em universidades de peso. A
reivindicacdo de pais para que sejam criados centros especializados no cuidado do autismo nao
implica numa substituicdo de servicos de saude mental. Além disso, a despeito da preferéncia
dos pais por métodos comportamentais, a psicanalise se faz presente ndo s6 em servigos de
salide mental, mas também nos centros de reabilitacdo. Diante da forga desta clinica no Brasil,
pretendemos descrever minimamente a ontologia que vem a existir a partir da pratica de

psicanalistas, sem a pretensao de abranger as diferentes concepcdes das variadas escolas.

4.2 DESCRIQAO DE PRATICAS PROFISSIONAIS
4.2.1 Psicanalise e diretrizes institucionais

Realizamos entrevistas com psicologas psicanalistas em dois tipos diferentes de instituicdo
publica: um centro especializado em reabilitagdo, que recebe pacientes de todas idades, e dois
servigos de saude mental, dedicados ao atendimento de adultos. Diferente de profissionais
especializados em terapias comportamentais, a pratica de psicologas de orientacao psicanalitica
ndo nos foi apresentada como restringida por diretrizes governamentais que regulamentam o

direcionamento clinico da Rede de Atencdo Psicossocial, e da Rede de
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Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Psicanalistas que trabalham nos dois tipos de instituicao
relataram guiar suas préaticas pelos fundamentos da psicanalise. Esta observacéo condiz com a
conclusdo de Rios (2014) de que a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia é ainda em
formacdo, e que o tipo de tratamento oferecido nas instituicbes que compdem esta rede nao
diverge necessariamente daqueles encontrados nas Redes de Atencgdo Psicossocial. A mesma
observacdo me leva a conjecturar que, diferente do que acontece com as terapias
comportamentais, talvez exista uma semelhanca entre a psicanélise e a clinica que deve ser
priorizada nas Redes de Atencdo Psicossocial (clinicaampliada). De acordo com um documento
produzido pelo Ministério da Saude (Brasil, 2005), h4 um predominio da psicanalise nas
atividades clinicas desenvolvidas nos CAPS. Segundo Lima et al. (2014), a psicanalise é o
referencial tedrico mais citado entre profissionais que trabalham nos CAPSi da regido

metropolitana do Rio de Janeiro (Nunes, 2016).

4.2.2 Condig0es de realizacio da entrevista

As entrevistas com psicanalistas foram realizadas individualmente, nas instituicdes onde elas
trabalham. As psicologas falaram com alguma abertura sobre as praticas em que se engajam,
obtivemos descri¢des relativamente detalhadas. De todo modo, os elementos que serdo descritos
estdo inseridos em um contexto clinico mais amplo, associados a outros elementos a que nao
tivemos acesso e que por isso ndo foram descritos. Além disso, as conclusdes a respeito da
ontologia do autismo a que chegamos ndo levam em consideracdo somente o que foi dito na
entrevista. Além das entrevistas com profissionais, procuramos informacGes em artigos
publicados no dossié elaborado pelo Movimento Psicanalise, Autismo e Saude Publica.
Supomos que este documento apresente informacdes relevantes quanto a psicanalise que se
produz no contexto brasileiro atualmente, e quanto ao posicionamento atual de especialistas

frente a controvérsias acerca do autismo.

4.2.3 Analise das entrevistas

4.2.3.4 Autismo como uma producdo subjetiva a ser respeitada

A despeito de diferencas institucionais, a orientacdo psicanalitica confere as profissionais que

entrevistamos algumas caracteristicas em comum: a afirmacgéo da necessidade de uma clinica
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multidisciplinar e um foco no autismo como transtorno e ndo como doenga, ou seja, ndo ha uma
expectativa de cura dos pacientes. Os tracos autistas s&o vistos como sintomas, mas 0s sintomas
ndo sdo algo a ser suplantado, e sim producdes do sujeito que precisam ser respeitadas. Além
disso, a intervencdo privilegia o sujeito, ndo o diagnostico. A defini¢cdo de como devera ser o

tratamento acontece mediante o que cada pessoa apresenta a psicologa:

Beatriz: Existem inimeras explicacOes cientificas, vamos dizer assim, pro autismo...
Eu ndo gosto de ficar presa numa... Eu ndo gosto de botar o sujeito no mesmo pacote,
porque quando voceé vai dizer o que é o autismo, vocé diz que o autismo € aquilo pra

todo mundo...
Amanda: Entendi...

Beatriz: Eu ndo gosto de... O direcionamento do meu tratamento é que cada sujeito é
cada sujeito.... Ndo gosto de dizer que € isso pra todo mundo, pra todo autista... Eu
vou vendo a demanda de cada um. Nao gosto de dizer que ah, porque [a pessoa] €
autista, entdo a gente vai trabalhar a interacdo, a aprendizagem, a fala, enfim... A gente
trabalha isso, né? Mas eu trabalho com o sujeito, com o que ele traz. Ele é autista? Ele

chega aqui com esse diagnéstico.... Mas eu o atendo aqui como um sujeito. E isso.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Como consequéncia, ndo ha como definir objetivos a priori, e as mudangas acontecem num
tempo indeterminado, 0 que traz menos angustia para a psicéloga e proporciona uma relagéo de

respeito com o paciente. As intervencdes sdo feitas de acordo com o que ele suporta:

Beatriz: O resultado do trabalho com autista € muito... qualquer coisa é muito,
entende? (...). Entdo tem dias em que ele consegue ir no supermercado. Mas as vezes
ndo, ele vai e volta. Entdo a gente ta trabalhando, mas é no minimo. (...) Eu imagino
que é insuportavel pra uma outra especialidade, que tem os objetivos tracados, e que
ndo consegue obter aqueles objetivos com o paciente... Porque se trata disso, é o que
eu falei no inicio. Eu ndo tenho um objetivo... assim, com clareza. N&o tenho
expectativa com relagdo aos meus pacientes. Entdo pra esses profissionais que tem um
objetivo.... ‘Eu tenho um objetivo para fulano até o final do ano’ e ele ndo vaidar conta
disso, eles [os autistas] ndo atendem. [O paciente] ndo ta respondendo, ndo alcancei

o0s objetivos. (...) Porque é isso, vocé tem seus objetivos, se vocé ndo
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consegue, é angustiante pro profissional. Deve ser muito dificil. Agora... eu ndo tenho,
eu ndo tenho nenhum objetivo. Nao que a gente ndo espere uma melhora do paciente,

é diferente. A gente quer sempre. Mas a gente respeita o limite do paciente.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia)

A psicologa ndo comentou 0 modo como esta auséncia de objetivos é percebida pelos pais. Para
a psicanalise, parece haver uma incompatibilidade entre respeitar a pessoa com a diferenca que
ela traz e estabelecer objetivos ou se engajar em praticas pedagdgicas. H& um direcionamento
para a “melhora” do paciente, mas ndo uma defini¢ao a priori do que constitui essa melhora, e
do que o paciente deve estar apto a fazer em um tempo determinado. Ao longo das entrevistas,
pudemos perceber que hd um direcionamento geral para maior autonomia, mas nao uma
padronizacdo de como deve ser esta autonomia. A psicéloga afirma que melhora ndo coincide
com a expectativa do social sobre a pessoa. Nao ter objetivos pré- estabelecidos € parte das
diferencas que psicanalistas enfatizam entre seu modo de trabalhar e aquele de psicologos
orientados por abordagens influenciadas pela psicologia comportamental. Parte das
profissionais entrevistadas demonstraram se opor a inclusdo de praticas pedagdgicas em sua
clinica, e fizeram questdo de enfatizar que ndo pretendem ensinar a pessoa um modo de agir

padronizado.

Beatriz: Por exemplo eu ndo entro nisso de trabalhar com o sujeito de uma forma mais
pedagdgica, mais de comando, de dizer o que ele tem que que fazer né... A gente vai
trabalhando junto.... Até quando é muito crianga, a gente vé as dificuldades, a gente
vai trabalhando ali, a partir do que ele vai me dizendo das possibilidades pra ele
também, porque as vezes, €... Entdo ele tem dificuldade na interacdo.... Entdo é
insuportavel pra ele a minha presenga nos primeiros atendimentos, entdo eu vou
respeitar isso... Ai eu vou vendo o que é possivel a partir dai... E através de uma
brincadeira, é através da minha fala, é através da fala dele... E ele que traz pra mim as
possibilidades dele. E eu ndo fico insistindo pra que ele responda ao meu objetivo,
né... rs.... Eu tento ndo ter um objetivo exatamente por causa disso, entende? Eu tento

ndo ter um objetivo, porque... eu ndo espero que ele responda as minhas expectativas”.

(Instituicdo da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia).
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Parte de privilegiar o sujeito é ndo considerar as caracteristicas do autismo como algo a ser
modificado. Os tracos séo entendidos como sintomas, mas sintomas ndo constituem algo a ser
extinto, ou combatido. S&o algo que tem uma funcdo para a pessoa, S0 uma resposta que ela
logrou realizar. Em Jerusalinsky et al (2013), o autismo é descrito como resultante de uma
operacdo em que a crianca exclui ativamente outros humanos do conjunto de elementos que Ihe
traz satisfacdo. H& uma substituicdo destas relacdes por auto-estimulacfes sensoriais,
“estereotipias” acompanhadas de baixa responsividade, dificuldade de adquirir linguagem e de

constituir um campo simbdlico (Jerusalinsky et al, 2013).

Estas caracteristicas sdo entendidas como sintomas. No entanto, esta palavra tem um sentido
um tanto diferente do encontrado no saber médico. Os sintomas ndo constituem uma falha a ser
combatida pelo clinico, e sim uma producdo estruturante da pessoa, um conjunto de atitudes
que devem ser respeitadas pelo psicanalista. Sintomas sdo entendidos como respostas que
podem ser transitdrias, passiveis de serem modificadas em tratamento. Sdo também uma forma
de comunicar interesses e desejos. A intervencdo é feita de modo a favorecer a relacéo da pessoa
com outros, intensificando a participacédo social, criando oportunidades de maior interacéo. Esta
intervencdo ndo se da de modo impositivo, no entanto. N&o ha uma tentativa de suprimir os
sintomas do autismo porque estes ndo sdo vistos como problemas superficiais, mas expressdo
de um modo de ser no mundo, constituem uma resposta profunda que organiza todo o ser do
sujeito (Jerusalinsky et al, 2013). Movimentos repetitivos, por exemplo, séo entendidos como
estereotipias tanto pela psiquiatria, quanto pela psicanalise. Na psicanalise, no entanto, as
“estereotipias” constituem uma produg@o, um trabalho concretizado pela pessoa em meio as
relacBes com seus pares. Ha4 uma tentativa de valorizar esta producéo e aceita-la como o modo
possivel de estar com o outro. E esta relacio de abertura com o paciente que proporciona

mudangas, proporciona experimentacdes em sua forma de interagir.

Pudemos perceber tal orientacdo na descri¢do do trabalho com Luicia, uma jovem autista orfa,
que foi atendida em um CAPSi quando crianca. Apds a morte da mae, a irm& de Lucia ficou
com a guarda, mas ndo tinha como recebé-la em sua casa, por conta de sua agitacdo e
agressividade. Ela entdo permaneceu internada por dois anos num hospital psiquiatrico,
enquanto era acompanhada pelo CAPSi. Depois foi encaminhada para uma residéncia
terapéutica associada ao CAPS. Neste CAPS ela é acompanhada por Olivia, a psicéloga que
entrevistamos e que trabalhou junto a equipe do hospital e da residéncia terapéutica, para
facilitar a passagem de Lucia para sua nova casa. A paciente recebe beneficio da Previdéncia

Social, recolhido e passado para ela por sua irmé, que ndo deixou de estar presente.
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Na residéncia terapéutica, Ldcia tem autonomia, arruma suas coisas, cuida da higiene pessoal
sozinha, varre a casa. Olivia destaca a relevancia do acompanhamento a autistas, e atribui essa
autonomia ao trabalho realizado no CAPSI, j& que o estado de Lucia antes do inicio da
intervencdo era bem diferente. A paciente vai até o servico acompanhada por uma enfermeira
do proprio CAPS a quem se vinculou mais rapidamente, e que se tornou entéo sua técnica de
referéncia. Este trajeto é entendido como um trabalho no territério, a paciente gosta de passear,
de pegar o 6nibus e sair de casa. No CAPS, Lucia e recebida como alguém que “traz um trabalho
elaborado”. Ela canta, circula pelo lugar e tem uma relacdo com um objeto, uma bola de papel
que ela chama de vevica. Recorta revistas e jornais para fazer essa bola diversas vezes ao longo

do dia, o que é entendido pelas profissionais como algo que tem uma funcéo para ela:

Olivia: E ela faz isso ao longo do dia diversas vezes... tem uma funcéo pra ela né...
até de contencdo... ela fica mais tranquila.... A gente s combina qual papel que da pra
rasgar, qual que ndo da... Ela as vezes joga muito pelo chdo... e é possivel dizer pra
ela: ‘6 Lucia, vamos limpar isso aqui agora, né? Pega sua vevica € 0 que VOcé ndo quer
mais, vamos jogar no lixo’ (...) Eu de fato tenho uma direc&o... mais guiada pela clinica
da psicandlise.... Entdo a gente ndo tem um trabalho educativo com a Lcia... dela
aprender como agir... ou de fazer atividades... muito... voltadas pra aprendizagem, né?
Como se a gente fosse ensinar a ela como ela tem que agir nos determinados espagos....
Entdo de fato é uma proposta dela ter liberdade.... A gente entende... eu, pelo menos,
entendo que ela ja vem com um trabalho que é ela que faz... Seja com essa vevica, seja
com as falas... seja com a musica... E como que a gente pode ta junto dela pra acolher
esse trabalho que ela t4 fazendo, e a partir disso criar coisas junto dela, né? E nédo
necessariamente... dizer como ela tem que agir, né? ‘Ah tem que aprender a usar o
banheiro! *. Assim... por acaso, ja teve um investimento muito grande na Lucia, antes
que ela chegasse no CAPS. Teve um trabalho muito cuidadoso do CAPSi e da
enfermaria do hospital com a LUcia... e muito a partir disso... pelo que eu pude ouvir...
também com uma linha muito de acolher esse trabalho que a propria Lucia ja trazia...
e isso rendeu muitos frutos... a Lucia hoje tem uma autonomia que, quando a gente
escuta o inicio do caso, imagina que ndo seria possivel. E ndo foi pela via de ensinar ela
ausar o banheiro, ensinar ela a fazer sozinha.... Essas coisas aconteceram com a L{cia,
sendo possiveis a medida em que a LUcia via que era possivel estar com as outras
pessoas, sem as outras pessoas estarem de uma forma caprichosa com ela, né? “Vocé

tem que fazer assim... porque eu t6 dizendo que vocé tem que fazer”.
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(Instituicdo da Rede de Atencdo Psicossocial).

A partir da fala de Olivia, talvez seja possivel afirmar que ha na psicanélise uma aposta no
vinculo como propulsor de mudancas em direcdo a uma maior autonomia. A auséncia de
objetivos e o respeito pelas caracteristicas do paciente nédo significa que mudangas nao venham
a acontecer. As modifica¢fes ndo vém de uma pratica pedagogica, mas da intervencao sobre 0
modo que a pessoa tem de estar diante dos outros (Marfinati, 2012). As mudancas sao
consequéncia de uma posicdo do terapeuta frente a pessoa, ndo de praticas de ensino de
comportamentos e habitos compartilhados. Podemos perceber que hd um modo entendido como
mais propicio de se relacionar, de interagir e de estar no mundo (saber usar o banheiro, cuidar
da higiene pessoal...). O que muda é a forma como se deve chegar a este modo. Na psicanalise
é o vinculo, ndo préticas pedagdgicas, que faz existir uma possibilidade de interagir de acordo

com habitos compartilhados.

H& um direcionamento clinico por maior autonomia, e reciprocidade na interacdo social. No
entanto, é a partir da relacdo com as pessoas que as mudangas acontecem, no encontro com a
psicologa, que ndo se posiciona de forma impositiva. H4 um respeito ao outro, de modo que 0s
ganhos sdo lentos. A simples presenca de alguém pode ser insuportavel e causar dor, de modo
que estabelecer um vinculo é um processo que demanda delicadeza e respeito. E o que podemos
concluir também a partir do relato dos atendimentos a um autista adulto, realizados por Beatriz,
psicanalista da Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Pouco a pouco a
psicologa foi entendendo quais eram as demandas da pessoa, pouco a pouco foi estabelecendo

um vinculo:

Beatriz: Entdo... eu vou falar de um caso muito dificil e grave.... Acho que hoje eu
posso falar do Jaime (...) Eu t6 h4 muito pouco tempo com ele, ha um ano. Ele era
[paciente] de uma outra psicdloga e veio pra mim porque ela saiu e eu assumi 0 caso.
Bom... [ele tem] muita dificuldade de interacdo social... ja tem vinte e cinco anos...
tem dificuldade pra interagir, ultimamente vem apresentando alguns episédios de
agressividade também... tem a fala totalmente prejudicada até hoje.... E ai... eu comego
a atender, né? Ele entra na sala, senta, ndo fala nada... pde as mdos no rosto e todas as
vezes que eu olho pra ele, ele diz: “para”. Faz um sinal assim, como se fosse me bater
né, assim (movimenta as maos como se fosse dar um tapa)... Ai eu digo: “bom, vocé
ta dizendo que ndo quer que eu olhe, eu vou te respeitar... Vocé ndo quer que eu olhe

eu ndo vou olhar... Por enquanto.... Porque eu vou
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precisar, a gente vai precisar se falar”. E enquanto eu t6 dizendo isso ele ta dizendo
“para, para, para..” Minha voz t4 insuportavel, meu olhar ta insuportavel, minha
presenca ta insuportavel pra ele, né? E ai eu... e ai eu falei: “Mas entdo o que é que a
gente vai fazer? Vocé ndo quer que eu te olhe, vocé ndo quer ouvir minha voz, eu t6
entendendo isso né, vocé ta pedindo pra eu parar”.... E ai ele diz assim, com a mdo
ainda nos olhos: “uma folha! Papel! Papel!”. Ai eu pego papel, dou pra ele, ¢ ai ele
comega a desenhar, né? E ai ele me da a folha. Ai eu digo: “j& terminou?” Porque,
assim... eu ndo estava entendendo ainda... ele ndo consegue ficar.... Nos primeiros
atendimentos foi assim, ele entrega a folha, eu ndo consigo entender o que que ele
quer de mim e ele sai.... Ele ndo ficava nem dez minutos no atendimento. Os primeiros
atendimentos foram assim. Até o dia em que ele consegue me dar um lapis. Ai eu
entendo assim... é pra escrever? E pra fazer alguma coisa? E pra desenhar? Ai ele pega
exatamente as cores que ele fez uma arvore.... Ele fez uma arvore, ele fez uma bandeira
do Brasil, e ele me deu todas as cores [que ele usou]. Eu entendi que era pra eu repetir
o0 desenho. Ai eu perguntei: “é pra fazer o que voceé fez?” Ai ele diz: “PARA”. Porque
assim, a minha voz, pra ele, estava demais. Ele botava a mdo no ouvido... e ai... eu
falei: “bom, eu vou desenhar entdo”. Né? Nisso que eu comego a desenhar, ele tira a
mao dos olhos, e ai ele fixa o olhar em mim. Ai eu t6 desenhando, de vez em quando
olho pra ele... e ai ele t& me olhando sem nada. E ai quando eu olho ele bota de novo
a mao nos olhos. Ai, bom, eu comecei a entender que... e ai todas as vezes que ele
voltava, ele pedia pra eu desenhar. Ai eu disse: “ndo, ndo vou repetir o que vocé fez,
vou fazer o meu desenho”. Fiz um desenho, pintei... ¢ ai ele... ai ele ja ndo mais... ai
ele ja suportava um pouco a minha voz, né? E ai eu entendi que, de fato, 0 meu olhar
pra ele estava muito. Mas ele queria me olhar. E a hora que ele conseguia me olhar
era a hora que eu ndo estava olhando.... Ele comecava a desenhar, e ai no meio desse
desenho eu ia falando e ele ia me ouvindo.... Entdo, nesse caso, a intera¢éo e o vinculo
comigo se deu assim... eu respeitando o espaco dele... conseguindo ali observar
minimamente, nos detalhes, nos detalhes, de-ta-lhes, o que ele estava conseguindo me

]

dizer: “E dificil o olhar, é dificil a voz... T4 dificil pra mim...” e ai né, eu fui
conversando, com a mée... eu disse pra ela que a gente ia precisar ter um pouco de
paciéncia com ele.... A angustia dos pais é que ele ndo tem amigos, ele precisa sair...
a gente precisa ter um pouco de paciéncia... ele ta dizendo que é dificil o olhar... né?
Ele t& dizendo... que € dificil muita gente falando... e ai e a gente vai trabalhar é no

detalhe... muita conversa com ele... quando ele puder ouvir também”.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).
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4.2.3.5 Autismo como possibilidade de emergéncia do sujeito

A oposicao a inclusdo de praticas pedagogicas na clinica fica evidente sobretudo naconcepgéo
de que a abordagem comportamental robotiza a pessoa, impede que ela se posicione nomundo
como um sujeito. A psicanalise ndo procura necessariamente uma adequacao da pessoa aos
padrdes sociais, a prioridade é o sujeito. Parte do trabalho com o autismo € criar um espaco para
a expressdo deste sujeito e isso acontece quando alguém consegue identificar o que quer.
Segundo Beatriz, uma pessoa que ndo deseja apenas obedece automaticamente aos comandos
de outros, ndo é um sujeito. O trabalho do psicanalista muitas vezes consiste em desconstruiro
que foi feito por profissionais da abordagem comportamental em escolas especializadas.
Segundo Beatriz, muitas vezes os pacientes chegam até o consultério sem poder expressar 0
que desejam. E na presenca do desejo que a pessoa se posiciona como sujeito, entdo a

intervencdo se da neste sentido.

Beatriz: Mas é isso assim... nada pedagogico, entende? Nada de ensinar o paciente a
fazer coisas, ou responder de uma certa maneira... A ideia ndo é que ele se adeque a

um padrdo social, entende?

Amanda: Entendi....

Beatriz: A ideia é que ele consiga viver. Que ele consiga ser sujeito, ter desejo, né?
Amanda: O que é isso exatamente, ser sujeito, ter desejo....

Beatriz: VVocé consegue ver um sujeito num paciente que chega aqui e ndo consegue

nem dizer o que ele quer?
Amanda: Hmm....

Beatriz: Que s6 consegue responder ao que os outros falam pra ele fazer? Isso pra

mim ¢é objeto!
Amanda: Entendi.... E automatico, né?

Beatriz: Isso, € um robd... uma pessoa, uma pessoa tem desejo, tem vontade, diz o
gue quer e 0 que ndo quer... né? (...). Porque o comportamentalismo vai nisso.... No
caso do autismo em especifico, condiciona... vai ensinando. Hoje eu tenho problemas
com isso, do paciente ser sé comandado.... Pro social, pros pais, talvez seja muito legal
falar “oh, fica vendo televisdo... oh, sé pode aqui!”.... Pra todo mundo pode ser muito
bom... mas e pra ele? E por isso que eu ndo gosto de dizer que uma coisa é pra todo
mundo.... Porque é isso, o comportamental vai dizer isso, vai tratar a partir do

diagnostico.... E eu vou tratar o sujeito sempre.
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(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

4.2.3.6 Autismo como situado na familia

Na psicanalise, a aproximacdo com o paciente se da lentamente, de modo a ndo invadir o limite
colocado pelo paciente. Inclui uma intervencao junto a familia para facilitar a relagdo de outras
pessoas com este limite. Outro aspecto dessa clinica é, portanto, o trabalho com os cuidadores
da pessoa que € atendida. Ao longo da historia da clinica psicanalitica do autismo, houve
mudancas no entendimento do lugar dos pais no tratamento, e hoje os cuidadores sdo referidos
pela abordagem como parceiros. A psicanalise ja ndo culpa os pais, mas tampouco retira deles
a responsabilidade, levando-os a uma implicacdo, a uma inclusdo no tratamento. Os pais
participam da analise acompanhando a sessdo com o psicanalista, ou em sess6es individuais,
em que compartilha a histéria familiar, descreve sua interacdo com a pessoa em tratamento,
contribuindo assim para a constru¢cdo do projeto clinico. S8 também acolhidos pelo
profissional que escuta suas angustias e preocupacdes e interferem possibilitando novos modos
de relacdo com o filho (Geller et al, 2013). Na Institui¢cdo da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia hd momentos em que 0s pais sdao chamados a contribuir para o tratamento. 1sso
acontece no inicio, quando é necessario desconstruir o ideal de um filho perfeito, e favorecer
uma compreensao sobre o trabalho que seré realizado. A presenca dos pais também acontece ao
longo do tratamento, esporadicamente, para facilitar o relacionamento com o paciente, ou para

esclarecer as condi¢gdes em que se deu uma mudanca inesperada em seu comportamento.

Laura: Quando esse paciente t4& muito agitado por algum motivo, mudou medicacéo,
aconteceu alguma coisa na rotina dele... é preciso mesmo outra intervencgao,
intervencgdo também junto a familia, a psicologia também faz isso. A gente ndo atende
pai nem mae, né? Mas a gente acolhe. Em alguns momentos é necessério.
Principalmente quando essa crianga ta dentro da equipe, vai pros atendimentos
normalmente. Eu particularmente uso muito isso [0 encontro com os pais]. Em alguns
momentos eu fico com os pais. E preciso escutar esses pais também. Né? Esses pais,
esse lugar dessas criangas com esses pais. (...) Ndo é atendimento pros pais, é que
lugar que ta ali, onde t& né, principalmente quando tem uma confusdo. Ta no momento
de uma crise ali, de onde vem essa crise, né? Pra esse paciente estar se manifestando
de uma maneira totalmente diferente do que estava apresentando. Chama esses pais,

2

né...
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(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Essa mesma psicanalista corrige sua fala e demonstra sensibilidade a uma questdo de género
relacionada ao autismo, ao dizer que deveria ter dito “maes” e ndo “pais”. Relata que, diante do
diagndstico, os homens acabam abandonando suas parceiras, que tem de se haver sozinhas com
o filho. Mesmo em casais que se mantem unidos, é a mulher que assume 0s cuidados, o que
inclui a presenca no tratamento psicologico. Ha4 uma tentativa de intervir sobre isso e solicitar
uma maior participacdo do pai, mas ha muitos casos em que os homens se ausentam

completamente:

Laura: (...) quando eu falo pais, 99 por cento sdo as maes, t4? Pai de autista a gente
ndo vé. Se ndo 100 por cento, 99 por cento sdo maes. Pelo menos dos meus [pacientes].
Ja peguei pai aqui a forceps. Vai trazer a mae do paciente, de repente tem alguma coisa
pra fazer, eu falo: “vocé é pai? Cé ¢ pai dele? Entra, por favor. Vamo embora™.... E é
assim que a gente acaba conhecendo alguns. Isso € fato. (...) Temos... [registros sobre
isso] em estudos, né? Mées de autistas solteiras. Estou falando solteiras mesmo, néo é
nem separada ndo. Solteiras mesmo... que o marido, que o pai some. Uma coisa é vocé
ser mae separada. Né? Seu ex-marido ta ali com seu filho. N&o existe ex-filho, né? Mas
n&o, a gente vé& muita mée solteira. E fato isso também. Como metem o pé. Porque é
um diagnéstico dificil pra ser atendido assim... ndo tem nenhuma caracteristica
fisica.... S8o criancas que até os trés anos aparecem com alguma normalidade, né?
Chegam a falar “mamae”, pedem agua, chamam o irmdo pelo nome... de repente...
cadé? Entéo é uma ferida.... Primeiro que é uma ferida narcisica muito grande... né? E
uma ferida aberta mesmo. [Em] algumas méaes, ndo precisa nem encostar. Se vocé
soprar vai doer. Vai doer muito. E passa mais nem € pela aceitacao, é pela soliddo. Né?
Pelo menos é isso que eu percebo... com as minhas maes, com as maes que eu atendo.
Passa muito pela soliddo. Até porque ndo tem nem tempo de aceitar ou ndo, tem que
fazer as coisas por ele... entdo elas ndo tém nem tempo pra pensar. ‘Eu tenho tempo

de saber que eu t6 sozinha’. E essa a frase. E uma soliddo muito grande”.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Segundo Schimidt e Bosa (2007), hd uma expectativa social de que as mées assumam para si
os cuidados dos filhos, o que autoriza em alguma medida o abandono por parte dos pais. A

psicologa intervém de modo a transgredir e desnaturalizar esta expectativa, convocando 0s
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pais para o lugar de responsabilidade e cuidado com os filhos. Favero-Nunes e Santos (2010)
observam que a auséncia dos pais acarreta uma falta de recursos, o que interfere na qualidade
de vida das mées. Sem ter como pagar um ajudante, muitas deixam de trabalhar e de realizar
outras atividades para cuidar do filho autista em tempo integral. O abandono de outras
atividades € pontuado por Gomes e Bosa (2004) como um fator de estresse, e Monteiro et al.
(2008) afirmam que ao cuidar de seus filhos, algumas mées relatam a descoberta de uma forga

antes ndo experimentada.

Além do abandono dos pais, para Kittay (2001; 2011), é o estigma associado a dependéncia e a
falta de suporte publico que podem fazer do cuidado uma tarefa ardua. A dedicagdo de quem
cuida de pessoas com deficiéncia intelectual — comorbidade que pode estar associada ao autismo
— poderia trazer ganhos ndo s6 para quem cuida, como para a sociedade como um todo. O
cuidado de pessoas dependentes, para a autora, ndo € um assunto de foro intimo, mas faz parte
do campo politico, em pelo menos dois sentidos: propulsiona a invencao de novos valores para
a sociedade; demanda que a responsabilidade pelo cuidado seja publica, e ndo exclusiva a um
nucleo familiar. Recursos publicos deveriam ser destinados ao auxilio as atividades de cuidado
que se ddo em meio ao nucleo familiar, garantindo moradia adequada, servi¢os profissionais,

instrumentos necessarios ao cuidado, meio transporte adaptado.

Independentemente de serem membros da familia, ou pessoas pagas, cuidadoras (a autora
aponta para uma prevaléncia de mulheres em ambos os casos) compartilham da vulnerabilidade
de pessoas com deficiéncia que precisam de suporte em tempo integral, pessoas que nao
sobreviveriam sem a presenca vigilante e atenta de outras (condicdo de alguns autistas).
Segundo Kittay (2001; 2011), uma sociedade em que a dignidade de cada individuo depende
de sua produtividade tende a vitimar ndo s6 pessoas que ndo tem condicdes de trabalhar, como
aquelas dedicadas ao cuidado dessas pessoas. A autora sublinha a relevancia de cunhar novos
valores, em que cuidado e interdependéncia figurem como elementos positivos, que perpassam
a vida de todas as pessoas. Esta valorizacdo da conexdo vivenciada atraves da dependéncia
favoreceria pessoas que precisam de cuidadores em tempo integral. Proporcionaria também um
reconhecimento da importancia do cuidado, uma melhoria nas condi¢fes de vida das
cuidadoras, e, por consequéncia, um aprimoramento do cuidado oferecido. Melhorar a
qualidade de vida e oferecer suporte a quem cuida é algo a ser realizado em multiplas frentes, e
a psicologia pode ser uma das especialidades convocadas a acionar este processo. Laura, a
psicologa que entrevistamos, salienta que na Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com

Deficiéncia onde trabalha ndo ha atendimento clinico aos
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pais. Ainda assim, o servigo publico intervém no sentido de melhorar a qualidade de vida de
cuidadoras, ao enfatizar a importancia da presenca de pais e ao oferecer algum suporte para

maes de autistas.

4.2.3.7 Autismo como possibilidades de comunicagao

Além de acolher a soliddo do abandono e o luto do filho ideal, e trabalhar para concretizar a
presenca dos pais como cuidadores, parte das intervencdes no centro de reabilitacdo é
desconstruir a expectativa de que a pessoa venha a falar. As maes demandam que o filho seja
atendido pela fonoaudio6loga da instituicdo. A profissional ndo faz parte da equipe, mas fica
disponivel para encaminhamentos. Este pedido é respeitado pelas psicélogas, e o
encaminhamento é realizado, mesmo quando elas j& sabem de antemdo que a pessoa nao vai
suportar a intervencdo. O trabalho de fonoaudiologia envolve a realizacdo de exercicios que
podem ser invasivos para autistas, como o0 manuseio da lingua com uma palheta. Segundo
Laura, quando a crianca ndo suporta sequer o toque de outra pessoa, é provavel que ela ndo seja
elegivel para o atendimento. Ainda assim, as psicologas encaminham, e marcam a avaliacao,
em respeito as maes. Ao mesmo tempo, tentam desconstruir a expectativa de que o paciente
venha a falar, evidenciando outros modos possiveis de comunicagéo, o que acaba por melhorar

a relacdo com o filho:

Laura: A gente consegue desconstruir um pouco esse desejo [de que o filho seja
encaminhado para a fonoaudiologia], mas respeitando esse desejo também. Porque
guando essa mée consegue depois um pedido.... Eu ja tive mées pedindo pra fazer
guatro avaliagGes... e na quinta ser elegivel. Eu tenho um paciente que ja fez cinco

avaliacOes nesse tempo todo que td comigo... ndo é elegivel ainda, ndo suporta.
Amanda: No sentido de que vai pra intervencao e ai...

Laura: Nao suporta... entdo ele ndo é elegivel ali. Ou entdo esse, particularmente, ndo
tem nenhum resquicio ainda de fala, pra ser trabalhada... entdo tem que trabalhar com
essas maes mesmo: fono ndo ensina ninguém a falar. (...) Ai vocé pergunta [a uma
mae]: qual a maior dificuldade [do seu filho?] [E ela responde:] “falar. Eu queria que
meu filho falasse”. Vocé pega uma crianga com sete anos quebrando tudo, mas ela
quer que o filho fale. Entdo é preciso desconstruir um pouco isso, esse mito do fono.
O fono ndo ensina ninguém a falar. Ele entra numa linguagem ja instaurada. “Meu

filho ndo fala por qué, Laura? Meu filho ndo ¢ surdo”. Boa
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pergunta. Vamo tentar descobrir. Porque ele ndo fala como a gente ta falando aqui,
né? Porque falar, ele fala. Ele se comunica. Uma vez eu estava aqui... conversando
com uma méde. Uma crianga minha passou pro parquinho... mas gritando. Falando, né?
Do jeito que ele fala. Eu disse assim: ‘Rodrigo ta passando’. [Ai a mie respondeu:]
“Né ndo, Laura”. [Eu disse:] “E, ele ta falando”. [Ela respondeu:] “Ah ele ndo fala”.
Al eu disse assim: “¢ a maneira que ele fala. Falar ¢ isso, € vocé se comunicar, né? A
linguagem ¢ isso, ¢ a linguagem que t4 ali, ¢ a linguagem que ele tem”. Ai ela disse:
“¢ ele mesmo”. Interessante que depois startou alguma coisa bem interessante nela...
né? Eu falei, e a ai a gente pode falar (?), até porque ele ja td comigo ha 14 anos, ja é
um rapaz hoje. E nesse tempo eu tive que desconstruir tanta coisa... tanto desejo... ndo
é facil a gente desconstruir desejo ndo. Primeiro que ela tem que desconstruir um ideal,
o de um filho perfeito... tA desconstruindo até hoje, acho que nunca vai desconstruir...
mas 0s desejos... a gente... é aos poucos, foi aos poucos. Essa coisa da fono, ela nunca
mais pediu... ndo h& fono pro Rodrigo. Mas hoje ela ja entende ele, ele se faz
entender... [e quando] ele se faz entender, ele fica menos agitado.... Entdo faz toda a

diferenca ali pra ele”.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Ao sinalizar para as maes gue autistas estdo engajados em modos de comunicacdo, a psicologa
intervém relativizando o fonocentrismo, que situa num plano inferior ao humano as pessoas que
ndo podem falar com a boca. N&o € fortuito o desejo manifesto por maes de autistas de que seus
filhos verbalizem. Sem considerar os motivos pessoais exclusivos a cada mae, lembramos que
a definicdo do humano como ser de linguagem € comum, compartilhada na cultura ocidental.
Povoa a filosofia desde Aristételes, que situava a fala como elemento distintivo da espécie.
Descartes diferenciava a producdo de sons por maquinas e animais (autbmatos guiados por
instinto) da verbalizacdo produzida por humanos, guiados pela mente, pela razdo. John Stuart
Mill entendia a linguagem como condigéo de habilidades exclusivas aos humanos, como
capacidade de discriminacdo, autocontrole e decisdo reflexiva. No século dezenove, a
linguagem € mobilizada para instaurar uma hierarquia, que alocava populagdes ndo-europeias
em regides mais proximas dos animais, por possuirem linguas entendidas como menos
elaboradas, posi¢do também atribuida a europeus mudos e surdos (Bourke, 2013). Diante destes
parametros, a auséncia da fala pode ser imediatamente entendida como um fechamento para o
mundo, uma impossibilidade de comunicagdo, um indicativo de vazio, de inexisténcia de um
self, de um eu com espessura, com racionalidade. Na psicanalise, a linguagem é situada como

constituinte do ser humano (Pokorski, Pokorski, 2012). H4, no
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entanto, controversias internas a teoria quanto ao modo como autistas se situam frente a
linguagem (Marfinati, 2012). Sem considerar as diferentes concepcdes tedricas da psicanalise,
na pratica aqui descrita, a psicéloga pondera a importancia da fonoaudiologia, apontando para
outras possibilidades de comunicacdo como indicativos de um “eu”, de uma pessoa que
interage. Nesta intervencao, parece haver uma transgressao a concepcao do sujeito como ser de
linguagem falada. Esta transgressao aparece na descricdo de outras psicélogas, que apontam
para a condi¢cdo de pessoa de pacientes que ndo falam, ou fazem um uso atipico da linguagem
falada. Outras formas de se comunicar sdo legitimadas e valorizadas como constitutivas do ser

humano, que pode interagir e se fazer entender de maltiplas maneiras.

Olivia: Porque praeles a gente sabe que muitas vezes é delicado essa coisa do contato,
e de t4 dizendo as coisas... muitas vezes é invasivo, a Lcia sinaliza quando é
invasivo.... As vezes ela avisa: “vou te bater”... ela fala assim, como Se estivesse
falando por alto, né? Ela da os sinais de... “oh, ndo t4 legal”... ela tapa os nossos
olhos... as vezes eu entendo que pra ela é impossivel estar com a gente, por exemplo
porque ela ndo consegue nao tapar meus olhos. E ai eu falo como aquilo me incomoda,
né? Eu falo pra ela: “olha, t4 me incomodando... ¢ se ndo ¢ possivel estar comigo
agora, eu posso sair... € isso que vocé quer?” E a gente vai também tentando entender...
a gente d& um significado, depois vé que ndo é nada daquilo... a gente também tenta...
permitir que ela indique o que ela ta querendo dizer com aquilo.... As vezes a gente
também acaba dando uns significados e vai conferindo com ela se é isso mesmo....
Mas a Lucia faz uso da linguagem verbal também com muito... ela é bem apropriada
assim, ela fala.... As vezes ela consegue falar bem o que ela precisa. E interessante o

trabalho com ela.

(Instituicdo da Rede de Atengéo Psicossocial).

Para Olivia, movimentos repetitivos sdo uma forma de comunicacao. Ha a tentativa de sua parte
de compreender aquilo que a pessoa esta dizendo, ela opera um descentramento da fala. O que
a paciente tenta comunicar com este gesto? Ou ao repetir o0 mesmo trecho desta musica? Qual
a historia deste objeto a que ela se agarra? As perguntas sdo uma brecha para a interacéo, ja que
a interpretacdo que delas resulta sdo postas a prova na relacdo. A intervencgdo, portanto, ndo
constitui em dizer o que a pessoa deve fazer, tampouco em interpretar de forma autoritaria o
sentido de seus gestos. As psicologas acolhem os gestos dos pacientes como uma forma de

aproximacdo, como meio de estar proximo e fazer junto.
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4.2.3.8 Autismo como fragmentagdo que demanda equipe multidisciplinar

Na Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, além da fonoaudiologia, as trés
psicologas (uma comportamental e duas psicanalistas) compartilham a intervengdo com outras
especialidades. A equipe € formada também por uma psicopedagoga, uma terapeuta
ocupacional e uma assistente social. A presenca de diferentes especialidades é uma
recomendacdo governamental, e também uma orientacdo da psicanalise. Uma das premissas do
cuidado de autistas por essa abordagem é o reconhecimento de que o trabalho deve ser feito por
uma equipe interdisciplinar, em que ndo ha um atendimento primordial em relagdo aos outros.
A equipe se retne e discute todos os casos de todos os profissionais. 1sso ndo significa que cada
pessoa que chegue a instituicdo serd encaminhada para todos os servigos. Laura relata que
cuidadores com alguma frequéncia imaginam que um trabalho em equipe seja a garantia de que
0 paciente encontrara autonomia. Essa € mais uma expectativa a ser desconstruida pelas
psicologas. O servico de psicologia é a porta de entrada de pacientes autistas, que sao
encaminhados a outros profissionais, na medida em que houver uma real demanda. Tal como
na fonoaudiologia, 0 encaminhamento a outra especialidade pode ocorrer, mas a profissional

em questdo fard uma avaliacdo para saber se o0 paciente é elegivel.

Laura: As coisas sdo fragmentadas demais. Eles [os autistas e psic6ticos] ja sdo muito
fragmentados, pela prépria patologia mesmo... entdo ndo da... né? Tipo... vem pra
mim, eu vou trabalhar o emocional dessa crianca... vai pra terapeuta ocupacional, ela
vai trabalhar a dependéncia. O Psicopedagogo, a questdo da aprendizagem, né? O
fonoaudiologo vai por a lingua pra fora, e manusear. Entdo... assim ndo da..... Somos
uma equipe s6. (...) A crianca chega pela psicologia e a gente comeca a receber as
demandas. Mas demanda concreta, né? Ndo demanda do mais... tipo... quanto mais
atendimento melhor. Porque essas mées procuram muito isso. Tipo... “vocés tém uma
equipe multidisciplinar, interdisciplinar, vocés véo dar conta de tudo, essa crianca vai
sair daqui independente porque ela esta com terapeuta ocupacional, ela vai ficar bem
na escola, com a psicopedagoga” (...). Mas as mies vém procurando isso. Né? Um
pacote de atendimentos. E a gente comeca a desconstruir isso com elas. Que nao é
assim... nem toda crianca que chega aqui tem demanda pronta pra outros
atendimentos. E de repente nem vai ter. Eu tenho paciente que ndo vai precisar de um
terapeuta ocupacional. Né? (...) Psicopedagogo? S6 faz sentido se estiver na vida

escolar e na escola”.
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(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Nos servicos de saude mental, a interdisciplinaridade também € uma orientacdo. Todos 0s
profissionais sdo solicitados, quando necessério, e as equipes trabalham com o conceito de
técnico de referéncia, em que a pessoa responsavel pelo caso é aquela com quem o paciente
estabelece um vinculo mais forte. Assim como na Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia, psicanalistas convivem com psicologos de outras abordagens, inclusive
comportamental. Ao mesmo tempo em que destacam a auséncia de intervencgdes pedagogicas
em seu trabalho, ao menos até onde pudemos compreender nesta pesquisa, ndo ha uma rejeicéo
ou aversdo por parte de psicanalistas a psicologos da abordagem comportamental, mas o
entendimento de que é possivel trabalhar numa mesma equipe com pessoas que conduzem o

atendimento de outra maneira.

Olivia: Buscando, as vezes, até no préprio servi¢o, uma pessoa com outra proposta...
eu via como dentro de um CAPS as pessoas tem diferentes formacdes, né? E ai j&
aconteceu da gente... de eu poder ver outras leituras que os profissionais tinham do
caso... e outras direces... pautadas em outro entendimento assim.... ‘Acho que a gente
precisa receber ele aqui... e comecar um trabalho de controle dos esfincteres’. Era esse
tipo de coisa que surgia... e que pra mim ndo fazia muito sentido... pro que eu estava
entendendo, né? Mas, que eu saiba, tinha uma proposta ali mais de educar mesmo. Eu
também nao excluo isso, eu acho que é possivel a gente trabalhar das mais diferentes
formas, junto.... Na época eu estava tentando conciliar as duas propostas... 0 que eu
estava levando pra trabalhar com ele... e 0 que a outra técnica estava querendo
também... [o modo como ela queria] se aproximar do caso... [0 que ela] estava
propondo. Como que a gente podia usar os dois entendimentos ali... mas que ndo fosse
também... afetar de alguma forma negativa, né? Pra que a gente pudesse sentir o que

era possivel pra mim.”

(Instituicdo da Rede de Atengéo Psicossocial).

A psicanalise entende o autismo como um quadro de grande complexidade, de etiologia
simultaneamente organica e relacional, acompanhado de alteragbes motoras, sensoriais,
neuroldgicas, etc. A multiplicidade de funcbes alteradas inviabiliza qualquer proposta de
intervencdo centrada somente em uma especialidade clinica, e o entendimento de qualquer saber

como prioritario ou exclusivo. E preciso atentar que ha distintas formas de unir
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profissionais em uma equipe (neurologistas, pediatras, psiquiatras e geneticistas,
fonoaudiologos, fisioterapeutas, psicanalistas, educadores, pedagogos, terapeutas ocupacionais,
psicomotricistas, assistentes sociais, etc.). Jerusalinsky et al (2013) entendem que na
multidisciplinariedade hd uma soma, uma simples justaposicdo de mdultiplas intervencgdes
isoladas, visando a um tratamento supostamente completo, o que levaria a uma fragmentacgéo
do sujeito. Na interdisciplinaridade, ao contrario, os variados especialistas encontram-se em
interlocucéo direta, compartilham critérios clinicos e ndo h& a pretenséo de que os diferentes
saberes sejam complementares. As disciplinas se unem em uma equipe e definem uma

orientacdo clinica comum:

“Ao mesmo tempo, vale lembrar que considerar a pratica entre varios ndo equivale a
cair em um ecletismo ou sincretismo, tampouco em um améalgama de concepg¢des
heterogéneas. Trata-se aqui de uma questdo epistemoldgica. Cabe aos profissionais
reconhecer a legitimidade de outros campos do conhecimento que nao coincidem com
0S seus, 0s pontos de cruzamento e os vetores que caminham em uma mesma dire¢&o,
embora ndo haja superposicdo strictu senso. Dessa maneira, considerando a
complexidade de quadros como o autismo, torna-se imprescindivel que a intervencéo
seja uma prética interdisciplinar, na qual uma equipe de profissionais possa desdobrar,

de modo conjunto, os impasses colocados pelo seu tratamento” (Jerusalinsky, 2013).

4.2.3.9 Autismo em adultos

Diferente da Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, no servigco de salde
mental os atendimentos ndo sdo somente individuais, acontecem em grupo, junto aos demais
pacientes, e no territdrio. Todas as psicOlogas entrevistadas relataram que a chegada de
pacientes autistas ao servico é rara e atribuem essa auséncia a alguns fatores: uma dificuldade
por parte do servigo de satude mental infantil (CAPSIi) em fazer a passagem para o CAPS,
quando os pacientes alcancam idade suficiente para isso; uma oposicao por parte das familias a
que esta passagem aconteca; uma falta de conhecimento da populacdo sobre que servico
procurar em casos de autismo; auséncia de diagnosticos; o fato de que nem sempre ha um
preparo da equipe dos CAPSs para recebe-los. Todas essas possibilidades séo hipoteses
consideradas pelas profissionais e, como apontam duas das psicologas entrevistadas, seria

necessario realizar uma pesquisa para investigar onde estdo os autistas adultos, ja que eles
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chegam em pequeno nimero aos servigos de saude mental. Psicologas dos servigos de salude
mental relataram ter dificuldade em receber pacientes autistas que ndo se integram a proposta
do CAPS. Uma delas relatou que em dado momento a equipe chegou a concluir que o

dispositivo nédo foi pensado para receber alguns casos de pacientes autistas:

Olivia: E... a gente tinha comecado o trabalho no transporte, né? Porque o espaco da
kombi tinha uma funcéo pra ele... ele ficava bem, ficava calmo... era quando ele saia
de casa também.... Porque quando ele néo ia pro servico, ele ndo saia de casa. Os pais
ndo conseguiam sair com ele... justamente por isso... ele tinha muita forca, ele andava
pelo meio da rua. Se ele visse qualquer coisa de comer, ele ia pegar tudo... ele ja tinha...
j& passaram por experiéncias dele quebrar bancadas de padaria... situagdes
complicadas. Ai comegaram a ndo sair mais com ele... e ai o trabalho no carro era de
estar junto dele... ele interagia... muito com o toque assim, de pegar nossa mao, fazer
algumas batidas... uma coisa meio ritmada... ele interagia as vezes com o olhar, eu via
que ele foi criando uma interacdo comigo, de sorrir... de ficar feliz quando me via...
por mais que ele ndo falasse nada, né? A gente tinha essa interagdo... e de entender
também quando ele ndo estava bem... ele conseguia demonstrar isso de alguma
forma.... E ai no servico, no inicio... era meio assim... vamos ver como é que vai ser...
e ai era aquele fuzué, ele queria pegar tudo, a gente tinha que esconder a comida, [ele]
tirava a roupa... € 0S outros usudrios se incomodavam também... ‘esse menino ta
pelado!” Ai ele jogava a roupa longe... e a gente [ficava] um pouco tentando... dizer
algumas coisas pra ele disso, né? De... ‘bom, vocé quer tirar a roupa... ja que vocé
quer ficar pelado, ndo é melhor ir pro banheiro? Acho que o banheiro seria um bom
lugar pra vocé ficar pelado.... Vocé sabe onde é o banheiro aqui? Vamos mostrar onde
¢ o0 banheiro’. E tentar aos poucos... dar um pouco um lugar pra isso que ele fazia... de
assim... “Vocé quer ficar sem roupa? Tudo bem, ndo tem problema... mas ndo da pra
ser aqui na frente de todo mundo. Vocé vai precisar ir pro banheiro ficar sem roupa’.
Ai com o tempo ele parou de fazer esse movimento de tirar a roupa dentro do servico.
(...) Ndo era simples o trabalho com ele... mas apostar nessas possibilidades, dele
poder circular, dele poder estar fazendo outras coisas ali... foi muito importante pro
acompanhamento.... Entdo eu comecei a fazer um grupo de estudos & também... a
gente fazia uma reunido alguns dias, com quem tinha interesse... sobre o
acompanhamento... tanto questBes da teoria, quanto o trabalho no CAPS... a gente
levava alguns textos, ou levava casos pra discutir mesmo... e ai foi muito rico assim,
foi muito importante pro servigo como um todo, a equipe tinha dificuldade de receber
ele no servico.... Ndo queriam, achavam que ndo tinham condi¢do de acompanhar um

caso como o dele, né?
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(Instituicdo da Rede de Atencdo Psicossocial).

Outra psicéloga disse ndo saber exatamente o que fazer, quando o0s raros pacientes
diagnosticados que chegam até o servigo ndo participam das atividades propostas pela equipe.
Durante o0 ano em que trabalhou na instituicdo onde agora se encontra, um paciente manteve as
visitas, e a intervencdo da equipe se restringia a mediar sua relacdo com as demais pessoasque
se encontravam no servico. A psicéloga relata que ele nao ficava parado, era sempre muito
agitado e mexia constantemente com todos, irritando as demais pessoas. Essa mediacéo era
corporal, os profissionais tinham que segurar o0 paciente, que tirava a roupa, avancava sobre a
comida, e ndo parava de tocar nas pessoas. Por fim, a psicologa encontrou um espaco na cidade
onde sdo oferecidas aulas de esporte. Como 0 paciente gostava de natacdo, a equipe sugeriu a
mée que fosse feita a matricula, e que ele fosse acompanhado pela equipe neste local, ndo mais
no CAPS. Ele ainda frequenta o servico, quando comparece a consultas médicas:

Ivana: E... a gente fica acompanhando ele 14, assim, [na natagao]... porque aqui, de
fato, a gente ficava sem saber o que fazer... com ele, sabe? Tem isso da musica, a gente
tentava ver um pouco do que que ele gostava... tentava estar com ele aqui assim.... SO
gue varias vezes € isso, assim... ele ficava circulando muito, mexendo muito com todos
0S outros pacientes, com todas as pessoas, cutucando... e as vezes machucava... e
pegava tudo de todo mundo, subia aqui e era muito dificil segurar.... Ficava muito uma
coisa meio que... a gente atras dele, dizia que ndo podia e tal... ai eu comecei também
a estranhar isso, o tanto de ndo que a gente fala pra ele assim sabe... um
acompanhamento em que a gente meio que tomava conta da circulacdo dele aqui... e ai
conseguia estar com ele nos lugares depois, mais perguntando o que a gente podia fazer
nesses espacos e tal.... Ele ndo conseguia me responder assim... ele atropelava as
coisas, sabe? Os lugares, as pessoas... € ai a gente até discutia isso em supervisao... 0

que é que a gente poderia oferecer aqui no CAPS assim pra ele, sabe?”

(Instituicdo da Rede de Atengdo Psicossocial).

A partir dessa experiencia, talvez seja possivel concluir que alguns autistas adultos apresentam

para os profissionais o desafio de elaborar melhor as formas de intervencdo no
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espaco do CAPS. De acordo com os relatos das profissionais que entrevistamos, as solucées
encontradas parecem provir de iniciativas individuais, ndo de uma discussdo publica sobre
como adequar o dispositivo ao atendimento a esta populacdo. A iniciativa da equipe de realizar
a intervencdo em outros servigos publicos, acompanhando os processos de interacdo social do
paciente em outros espacos, foi individual, partiu de uma psicdloga. E possivel que isso aponte
para a relevancia de formar espacos de compartilhamento e discusséo das estratégias adotadas
para o tratamento de autistas adultos nos CAPS.

Além dos CAPS, a rede de salde mental conta com o dispositivo de residéncia terapéutica,
acionado somente quando ndo é possivel manter a pessoa com a familia. Na rede de salde
mental, os profissionais realizam também um importante trabalho de visita em domicilio, que
visa alcancar pessoas sem condi¢des de ir até o servico. Uma psicologa relata o encontro com
uma paciente de 24 anos que foi encaminhada apds uma mudanca na equipe do CAPSi. Os
novos profissionais estranharam a idade da paciente em um servico que atende pessoas que
tenham até 18 anos, assim como a presenca do pai, que sempre ia até a instituicdo para pegar a
medicacdo da filha, nunca em sua companhia. O CAPS entdo recebe a noticia de que a paciente
se encontra enjaulada, e sem sair de casa hd dez anos. A psicologa é acionada e vai até o
endereco, horrorizada com a noticia. Quando chega até o local, percebe que o pai ja € um senhor
de idade, assim como a mae, que esta prestes a ficar cega. Ha de fato um cémodo esvaziado
onde foi posta uma grade. O pai diz que a filha ndo fica presa neste cdmodo e justifica a
necessidade esporadica do enclausuramento, relatando que, quando consegue um trabalho,
precisa sair e a esposa ndo pode ficar sozinha com a paciente. Ela é agitada, tem demasiada
forga, e agride muito a mae, além de quebrar as coisas em casa. Ela costumava sair na rua, mas
os pais foram perdendo a forca para conte-la. Ao longo da conversa, e apds algumas visitas, a
psicologa entende que aquela foi a maneira que eles encontraram de continuar vivendo juntos.

As visitas tém ocorrido quinzenalmente, e a aproximacao da paciente é gradual.

Ivana: Ela agride muito a mée e a gente presenciou isso... entdo quando o pai sai, a
mae nao se autoriza a ficar com ela sozinha assim.... é.... E ela fica nua, porque ela
rasga todas as roupas. O pai mostrou um saco enorme de roupas todas rasgadas... € 0
pai ficava querendo muito provar as coisas pra gente assim, sabe... do que ele estava
descrevendo.... Ai ele tentava vestir ela, ela tirava tudo, e pegava com o dente e

rasgava todas as roupas.... Nao fala absolutamente nada... tenta balbuciar algumas
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coisas... as vezes balbucia em ritmo de musica.... A gente tenta perguntar pra ela
algumas coisas, mas ela se apresenta ja de forma muito bruta assim... que inicialmente
assusta mesmo.... A primeira vez que a gente foi 14 ela me pegou pelo braco e me
colocou pra fora da casa dela.... Pegou na médica que usa éculos, tacou os 6culos da
médica longe... depois ela foi aceitando a nossa presenca ali... mas € isso... agride....
O corpo dela é todo marcado. Ela se morde e se arranha. O pai fala... a gente pergunta
pro pai assim o que é que... ela gosta de fazer e tal. Ele ndo sabe. Fala que jornal,
revista ela rasga tudo... e ai teve um dia que eu sentei |4, e me chamou a aten¢do umas
coisas... a forma como o pai entrega pra ela uma revista ja é assim: ‘toma aqui pra
vocé rasgar’.... E a gente ir podendo intervir assim aos pouquinhos, sabe? ‘Bom, vou
ver a revista com ela’ e tal.... Ele... algumas coisas chamaram atengdo também... ele
compara ela a um bicho domesticado, assim... é que... € muito precério assim, sabe?
A familia... pra além da questéo financeira mesmo, de recursos que eles tem... é muito
empobrecido assim. Entéo eu estou dizendo isso porque a comparacéo de animal as
vezes que ele faz... acho que tem a ver com essa precariedade.... E ele que tem
minimamente algum manejo ali, sabe? Ai é a gente poder entender isso... dizer pra
ele... ela ndo é um bicho, sabe? Ela escuta o que a gente fala e tal... ela minimamente
consegue pegar algumas coisas na geladeira por exemplo, quando ela pegou um copo
d’agua... eu pensei que ela fosse tacar na gente assim, sabe? Mas ndo. Ela pegou &gua,
bebeu... ela tem alguma coisa com a comida também que ela come sem parar, se
deixar. E quando ela ndo aguenta mais, a mae fala que ela joga na privada.... Mas ela
ndo pode ver comida ali... E ai é um caso que a gente tem discutido bastante aqui na
equipe e vai ser um trabalho de formiguinha mesmo, né? Ela ficou esse tempo todo
sem acompanhamento, ela tinha um tratamento que era medicamentoso, que a médica

daqui ta reavaliando.

(Instituicdo da Rede de Atengdo Psicossocial).

Ao descrever seu trabalho com esta paciente, lvana ressalta que autistas precisam de
acompanhamento ao longo da vida. Neste caso, os pais relatam ter recebido um alerta do
psiquiatra que atendia sua paciente quando crianca. Ele disse que se até os 10 anos ela nédo
melhorasse, nada mais poderia ajuda-la, de modo que uma vez alcancada essa idade, 0s pais

restringiram o tratamento da filha & medicacé&o.

Ivana: Teve uma coisa bizarra assim, que os pais relatam.... E que quando ela era
crianga... desde os dois anos que a mée fala de um comportamento estranho dela...
uma agitagdo muito grande, que ela via... e ai eles levavam ela a alguns médicos e

tal... E ai ela diz que teve um psiquiatra que... olhou pra ela e falou assim... ‘ah... se

138



até 0s 10 anos ela ndo melhorar, vocés podem perder as esperangas....” E ai como que
¢ forte... bom, tem muitos anos, e eles ainda falam disso assim, pra vocé ver a
influéncia que tem, né? Como que eles receberam isso e puderam lidar com isso, sabe?
Ela ficou muito tempo sem um acompanhamento, de fato... o pai acreditando que s6

o0 remédio poderia ajudar.

(Instituicdo da Rede de Atengdo Psicossocial).

Né&o identificamos estudos que abordem este tema, mas talvez seja possivel, através do relato
da profissional, conjecturar que a ideia de “janela de oportunidades” pode estar associada a uma
reducdo do investimento no acompanhamento de pacientes autistas ap0s uma idade
determinada. Este conceito refere-se a uma maior possibilidade de ganhos quando a intervencao
tem inicio em idade precoce, e € um consenso entre profissionais de diversas areas. Sem negar
a relevancia de que autistas recebam suporte desde cedo, defendemos a hipotese de que a ideia
de “janela de oportunidades” guarda um risco. Talvez esta concepgdo esteja de algum modo
relacionada ao pouco interesse em desenvolver pesquisas e intervencdes voltadas para autistas
adultos. Bishop-Fitzpatrick et al (2014) realizou um levantamento de dados sobre publicagdes
nos Estados Unidos, e em um universo de 1217 artigos sobre a eficacia de praticas psicossociais
de intervencdo voltadas para autistas, encontrou apenas 13 periddicos que tratam de intervencéo
em adultos. Tivemos muita dificuldade de encontrar artigos em periddicos brasileiros que tratem
da clinica psicanalitica voltada para adultos, dificuldade compartilhada por uma das
psicanalistas que entrevistamos, que relata auséncia de material textual sobre adultos. Esta
restricdo ndo é um atributo encontrado somente na psicanalise, outras abordagens da psicologia
também se referem exclusivamente a criangas autistas em seus textos sobre clinica. Bosa (2006)
ressalta a relevancia de politicas publicas voltadas para a questdo da moradia para autistas, sem
sublinhar a auséncia de pesquisas sobre clinica, sobre tratamento. H4 um entendimento por parte
de alguns autores de que o tratamento deve ser estruturado de acordo com a idade, e de que o

foco para adultos deveria ser a questdo da moradia (Bosa, 2006).

A associagdo da palavra autista a palavra “crianca” ¢ encontrada em toda a parte, € o termo
“autismo infantil” ¢ muito comum. Conjecturamos que essa infantilizagdo do autismo talvez
esteja relacionada ao modo como o diagndstico figura no DSM. Como vimos, na psiquiatria o
autismo se constitui como uma patologia infantil. Um dos critérios de diagnostico é o de que 0s

sintomas observados tenham se manifestado na infancia, ainda que posteriormente o
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paciente tenha aprendido estratégias para disfarca-los. No entanto, autistas crescem e continuam
precisando de acompanhamento ao longo da vida. Quando um médico afirma que os pais devem
“perder as esperancas” apos os 10 anos de vida de uma pessoa, a que esperangas ele esta se
referindo? Qual é exatamente a oportunidade que deixa de existir a partir de certa idade? Se o
objetivo de um tratamento for alcangar a “cura” do autismo, levar alguém a ser uma pessoa
“funcional”, no sentido de idéntica a neurotipicos, talvez o pediatra da paciente em questdo
esteja certo em dizer que, apos certa idade, ndo hd mais nada a fazer. O relato da psicanalista
sublinha a necessidade de refletir no que constitui e quais sdo 0s objetivos do tratamento de
autistas, e no quanto um ideal de normalidade pode minar alternativas de intervencao. A fala do
médico nos faz pensar na idéia de “janela de oportunidades”, que também situa um periodo da
vida (de 0 a 6 anos) como mais favoravel para o tratamento. Tomando como um pressuposto a
relevancia de que o atendimento tenha inicio 0 mais cedo possivel, é preciso ainda assim atentar
para a possiblidade de que a ideia de janela de oportunidades traga, subentendida, a instituicao
da normalidade como um objetivo. Ha que se cuidar do modo como o termo é empregado em
politicas publicas, e em préticas cotidianas profissionais, para ndo limitar as possibilidades de
intervencdo a uma faixa etaria muito limitada. E preciso n&o naturalizar, ndo tomar como obvia

a auséncia de pesquisas sobre o0 acompanhamento clinico de adultos autistas.

Apesar da dificuldade de atendimento a adultos em servicos de saude mental, ndo encontramos
a cura do autismo como objetivo, ndo parece ser este 0 impasse que as profissionais
entrevistadas enfrentam. As psicanalistas defenderam que a intervencdo precoce favorece a
obtencéo de “ganhos”, mas ndo modulam suas praticas com base em um ideal de cura. O mesmo
posicionamento foi encontrado na Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.
A auséncia da normalidade como objetivo fica evidente na recusa que Laura manifesta de forcar
pacientes autistas que ndo suportam o contato fisico a fazer o tratamento com fonoaudi6logos,
e na defesa de que os pacientes continuem sendo atendidos quando alcangam a maioridade. Ela

parte da ideia de qualidade de vida para pensar suas intervencGes:

Laura: N&o, pode ser... quando eu falo nessa coisa das ofertas, 0 que a gente... almeja,
€ que esse paciente realmente tenha ganhos, principalmente nas questSes que
comprometem ele... que isso é tudo singular, né? Cada paciente chega com suas
questdes (...) é a coisa singular mesmo, cada um é cada um, e ir priorizando isso,

Amanda, a qualidade de vida, que é isso que a gente quer. (...) Que essa crianga se
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sustente na escola, se sustente |4 fora. E que va pra além dessa mée. Dessa mae, desse
irmao, desse nucleo tdo pequenininho. Que va pra além mesmo. Tem um paciente que
j& esta na faculdade. Passou na UFF. Na UFF s6 ndo, na UFF, na UERJ, passou em
tudo.... E um asperger... que tem uma questdo muito complicada de socializagio,
mas... ta indo. T4 indo bem. Né? Outro dia me ligou dizendo que ele conseguiu ir pra
uma festa com os colegas la em... Ia num barzinho em Gragoata. La em Sdo Domingos,
né? Ele me ligou de I4: estou em Sdo Domingos! E isso, ele ta tentando. (...) A gente
foca 0 autismo como transtorno e ndo como doenca... entdo ndo tema ver com a cura...
ndo tem essa... essa... a gente ndo foca nisso. E um transtorno, a gente n&o sabe como
chegou, como se instaurou, entdo é um transtorno, ndo é doenga... ndo tem cura, entéo.

Mas os pacientes continuam aqui. N&o tem limite de idade.

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Talvez exista ainda outro risco imbuido no conceito de ’janela de oportunidades”. As
profissionais ressaltam a necessidade de intervencgéo precoce, entendendo como fundamental a
tentativa de ampliar as possibilidades de acompanhamento o mais cedo possivel. Segundo a
psicdloga da Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, de fato tem ocorrido
uma diminuicdo da idade com que as criangas chegam ao servico. Por um lado, este
acontecimento pode ser benéfico para ampliar as possibilidades de ganhos futuros. Por outro,
h& uma restricdo do modo como as dificuldades de interacdo sdo compreendidas. Se toda e
qualquer auséncia de reciprocidade social torna-se um sinal de autismo, outros fatores que
levam a dificuldades de interacdo deixam de ser observados. Esta reducdo ndo é entendida pela

equipe como necessaria, ha uma tentativa de pensar em outras possibilidades:

Laura: (... )hoje cada vez mais estamos recebendo criangas muito novas pra ca. Eu
tive um paciente que chegou, ele tinha... ele tem dois anos e meio. Entéo eles estdo
vindo muito precocemente pros atendimentos, tem um lado bom nisso ai, né? Porque
se realmente tiver um autismo ali é... ja instaurado... € melhor pra trabalhar. Ha essa
possibilidade de ganhos, né? Principalmente independéncia. Socializacdo. E muito
mais... a gente pensa que o prognostico pode ser melhor.... O prognostico é s6 um
termo... ndo tem doenca, como é que pode ter prognostico, Laura? Nao, [dizemos]
prognostico no sentido assim, a perspectiva de ganho é bem maior. Mas tem um lado
gue t& meio que massacrando mesmo essas criangas... € essas familias. Houve um

engessamento ai de diagndstico que é uma coisa absurda. Se uma crianga ela tem
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uma questdo de fala, que pode ser alguns diagnésticos, outros diagnosticos... a crianca
é autista. Porque ela se isola. Entdo reduz. Acaba reduzindo... a observacao da crianca
a um sintoma [ou] outro. N&o tem mais aquele critério diagndstico e eu acho isso muito
perigoso. Entdo, por exemplo, a gente pode receber uma crianga de trés anos que tenha
déficit de linguagem mesmo, déficit cognitivo, mas nada disso impede que essa
crianca, sendo trabalhada, ela va e desmistifique mesmo, esse diagnostico de autismo.
Tem criancas em que realmente ta ali, é tranquilo vocé ratificar aquele diagnostico
como outros, varios, na propor¢do é maior até... em que vocé fica tentando ratificar
aquele diagnostico... pode ser, por exemplo, um problema de... processamento
auditivo central... tem uma questéo ai, né? Codifica, ndo codifica... entdo quando ela
vai verbalizar fica mais dificil pra ela... entdo a tendéncia é mais se isolar porque ela
ndo t4 sendo entendida... e ela também néo t4 entendendo muita coisa do que se diz....
Entdo, ne? Se ela ta ali, ela fica na dela brincando, é mais confortavel. Gera mais bem-
estar pra ela. Ai isso pode estar sendo confundido com autismo. Tem muito, realmente,
tem uma demanda muito grande dessas criangas novinhas.... mas a gente recebe. Tem
diagndstico de autismo, ou hipdtese diagnostica de autismo, a gente ja pega. A gente
recebe, a gente acolhe... hoje acho que tem mais de cem pacientes com a gente, cento

€ poucos pacientes...

(Instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia).

Podemos dizer, portanto, que na psicanalise 0 autismo vem a existir como uma producao
subjetiva, um modo de estar no mundo que deve ser respeitado. A clinica ndo é orientada por
elementos estabelecidos previamente a partir do diagnostico, mas pelo que cada sujeito
apresenta. A falta de objetivos estabelecidos previamente e o investimento no vinculo sdo
apontados como condic¢des de possibilidade de abertura do sujeito para mudancas. O autismo
constitui ainda uma condicdo em que a singularidade do sujeito encontra-se ameacada por
praticas profissionais pedagogicas, que ndo permitiriam & pessoa manifestar oposicdo a
expectativas sociais. No capitulo seguinte, teremos acesso a relatos em primeira pessoa que
podem contribuir para amplificar as reflexdes que foram possibilitadas pela analise das

entrevistas com profissionais.
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5 RELATOS EM PRIMEIRA PESSOA

Havia algo estranho sobre a minha familia. Desde o principio pareciamos marcados
pelo fracasso e até mesmo pela tragédia. Todos 0s nossos esforcos para encontrar
amigos, ou ganhar dinheiro, ou influenciar o mundo de alguma maneira pareciam
inevitavelmente arruinados. Meus pais atribuiam sua miséria ao exilio para a
Austrélia, a uma falta de assisténcia, familia e comunidade em sua nova casa, e
sobretudo as maldades do capitalismo. Apesar de eu estar convencida quanto a
mitologia da familia, e de ter passado minha infancia mergulhada em luto e perdas, eu
ainda insistia que muitos dos nossos problemas emanavam de minha mée, e eu tinha

certeza de haver algo de errado com ela. Singer (1999, p. 59, traducéo nossa).

E este o primeiro paragrafo do texto em que Judy Singer (1999) inova por trazer pela primeira
vez 0 conceito de neurodiversidade, ap0s ter escrito sua tese "Odd People In: The Birth of
Community Amongst People on the Autism Spectrum: A personal exploration of a New Social
Movement based on Neurological Diversity”, em 1998. O inicio do trabalho se da pela
exposicao das dificuldades que ela mesma encontrava vivendo junto a sua mae, Agnes. Sua
infancia foi marcada pela busca incessante de uma explicagéo para o que ela entendia como um
comportamento inapropriado. Apds recorrer sem sucesso a filmes, textos da psiquiatria, livros
0s mais diversos, tentando encontrar o nome do problema de Agnes, Judy desistiu e cedeu ao
entendimento da inadaptacdo de sua familia como resultante de uma escolha pessoal de sua
mée. Agnes era para Judy um caso perdido. Foi somente ao ficar gravida, e perceber em sua
filha os mesmos tracos de personalidade de sua mae, que Judy teve a intuicdo de que poderia
haver algo de hereditario no modo de vida de sua familia. Uma vez que sua filha recebe o
diagnostico de Sindrome de Asperger, o conceito de neurodiversidade emerge no trabalho da
autora, que passa a ter outro entendimento do que se passa com sua mée e dos eventos que
marcaram sua infancia. Ela entdo percebe em si mesma a presenca do autismo. Da narrativade
tragédia familiar surge para Judy a oportunidade de afirmar uma identidade positiva, com tracos

minoritarios na comunidade onde ela se encontra.
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Tal qual Judy Singer (1999), decidimos ndo ocultar neste estudo, que abrange praticas de
cuidado, o que o autismo pode trazer de dificuldades. Assim como a autora parte da experiéncia
tragica com sua mée para descobrir no autismo uma forma diferente de estar no mundo, néo
precisamos apagar a presenca de déficits para situar este modo de existir como uma diversidade
a ser celebrada (Orsini, 2012; Kapp et al, 2012). Tal qual vimos no primeiro capitulo, apos a
influéncia de feministas no campo dos estudos sobre deficiéncia, é possivel pensar o autismo
como diversidade e identificar barreiras sociais, sem negar a existéncia de sofrimentos que
dificilmente deixardo de existir uma vez que estas barreiras forem retiradas (Diniz, 2003).
Afirmar o autismo enquanto diversidade ndo exclui a necessidade de acompanhamento por
profissionais (Nicolaidis, 2012; Orsini, 2012). Apenas estende o0 campo de compreensdo para
além do déficit (Robertson, 2010; Yargeau, 2010), amplia as possibilidades de intervencdo para
além do individuo (Fein, 2015; Nicolaidis, 2012), e destaca a relevancia de que estes
profissionais levem em consideracdo o que autistas tem a dizer sobre si mesmos (Durbin-
Westby, 2010; Nicolaidis, 2012; Gillespie-Lynch et al, 2017). Ouvir Agnes falar sobre os
acontecimentos que marcaram sua vida provavelmente nos traria elementos para afirmar que a
inadequacao nos encontros sociais ndo emanava dela, de seus genes, cérebro ou psique. O
autismo como inadequa¢do ndo constitui uma realidade previamente existente, uma ontologia
inevitavel desde sempre situada em existéncias individuais isoladas. O autismo é uma realidade
que vem a existir coletivamente, em interagfes sociais, sendo por isso muitas realidades. As
interacdes sociais poderiam compor arranjos outros, passiveis de articular ndo inadequacédo e

exclusdo, mas uma diversidade a ser acomodada.

Ao afirmar a possibilidade de que o autismo venha a existir como diversidade, nos posicionamos
politicamente em apoio a um movimento social que reivindica a participacdo de autistas como
parceiros na elaboracdo de politicas publicas, representacdes midiaticas, realizacdo de pesquisas
cientificas, e também na decisdo do que conta como bom cuidado (Ne’eman, 2010). Numa
tentativa de facilitar a parceria com autistas, trouxemos relatos em primeira pessoa como
indicacdo de leitura para psicélogos, na defesa de que profissionais procurem informac6es sobre
0 autismo ndo sé em tedricos de sua propria area, mas também em publicac¢Ges e discursos de
autistas. Ao introduzir relatos em primeira pessoa no texto desta tese, apresentando-os como

sugestdo de leitura, buscamos favorecer de uma partilha da expertise.

144



5.1 POR QUE UMA PARTILHA DA EXPERTISE?

“Porque ndo podemos confiar em quem pensa por nds, em quem se arroga a pensar por nds. Por
que? Porque nos dizem uma série de coisas que € perigoso tomar por verdadeiras” (Santos,
2001). Profissionais que se baseiam exclusivamente na descri¢do psiquiatrica do autismo, ou
em formulagOes tedricas de suas proprias disciplinas para compor suas intervencdes, podem
limitar o autismo a um agregado de experiéncias negativas (Nicolaidis, 2012; Robertson, 2010;
Yeargeau, 2013). Isso porque em teorias da psicologia e descri¢bes da medicina, o autismo pode
existir como patologia, ou transtorno, ndo como deficiéncia. A diferenca entre os dois conceitos
esta na maior possibilidade de que aspectos positivos do autismo venham a ser acentuados no
conceito de deficiéncia, que também sublinha a relevancia de acomodagdes sociais (ver nota 1)
(Grinker, 2010). Além disso, no conceito de patologia, ha uma “tendéncia de localizar desafios
gue pessoas autistas enfrentam no interior da cognicdo individual, enquanto o contexto social
em que essas construcdes sdo feitas e praticadas é largamente ignorado” (Milton e Moon, 2012,

traducdo nossa).

As descri¢cbes médicas ndo sdo inveridicas, cada um dos critérios de diagnostico encontrados
no DSM — 5 (APA, 2014) pode vir acompanhado de desconforto e sofrimento em diferentes
ambitos da vida. Estar em um mundo a todo o instante sujeito a mudangas intempestivas
demanda flexibilidade, e pode ser um impasse para quem tem necessidade de cumprir rotinas
estritamente fixas e minuciosamente estabelecidas. Criancas que brincam de maneira
idiossincratica (alinhando carrinhos ou outros objetos) possivelmente ndo incluem uma
dimenséo imaginaria aos objetos, o que pode dificultar o compartilhamento da brincadeira com
pares da mesma idade, pode diminuir as possibilidades de relagdo com outras criancas. Autistas
nem sempre apresentam reciprocidade as demandas de interacdo social, o que pode dificultar
sua permanéncia em contextos onde a conexdo intensa com outras pessoas é uma condicao

prévia para a realizacdo de outras atividades (APA, 2014).

Os casos de autismo em que ha auséncia completa da fala, ou uso muito diferenciado da
linguagem, podem trazer desconforto e sofrimento para a pessoa, quando ela ndo encontra

outros meios de comunicar seus estados corporais, como dor fisica e insatisfagdo emocional, e
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tampouco expressar 0 que pensa e deseja para aqueles que a cercam. A hiporreatividade a
estimulos sensoriais pode fazer com que a pessoa seja exposta ao contato com fatores
ambientais danosos, como cortes e furos na pele, sem que sinta dor. Ja a hiper-reatividade faz
com que elementos cotidianos, como textura das roupas, temperatura do banho, e consisténcia
do alimento, sejam vivenciados como torturantes. Ha ainda comorbidades frequentemente
associadas ao diagndstico, como o transtorno do sono-vigilia, transtornos da eliminacao,

deficiéncia intelectual, transtornos depressivos, transtornos de ansiedade (APA, 2014).

As pessoas diagnosticadas encontram dificuldades em seu cotidiano, de outro modo ndo seriam
diagnosticadas. No entanto, os tracos que descrevemos ndo sdo necessariamente negativos, e
nem todos os critérios de diagndstico se apresentam em todos os autistas. Ao contrario disso,
h& uma grande de possibilidade de combinacgdes entre estes tracos. Alguém pode ter dificuldade
no campo da comunicacdo, e nao apresentar nenhum déficit envolvendo processamento
sensorial, por exemplo. Além disso, cada pessoa vivencia dificuldades a sua maneira, é
impossivel descrever o autismo enquanto uma condicdo homogénea, ndo ha duas pessoas
autistas iguais. Como espectro (ver anexo 3), 0 autismo se apresenta em cada individuo numa
combinacdo Unica de diferentes tracos, em diferentes campos (linguagem, habilidades motoras,
percepcdo), sendo que cada um destes tracos tem intensidades varidveis ao longo da vida. Parte
deles sdo favoraveis ou neutros. Outros s6 trazem dificuldades a depender da situacdo em que
a pessoa se encontra. Mesmo no DSM — 5 encontramos a afirmacdo de que a maneira com que
os tracos se manifestam varia de acordo com o suporte recebido pela pessoa, entre outros
fatores. A influéncia do suporte social €, no entanto, pouco enfatizada no manual, que tende a
fazer o autismo existir como uma condi¢&o situada dentro do individuo (APA, 2014; Murray
2010; Nicolaidis, 2012; Milton e Moon, 2012).

Outro aspecto a ser observado € que o autismo é descrito no DSM — 5 exclusivamente como
déficit, ndo encontramos alusdo a caracteristicas positivas, a qualidades que autistas tem a
ofertar (APA, 2014). Tampouco nos deparamos com uma énfase na constatacdo de que, a
depender do contexto, um trago pode vir a existir como um impasse, ou Como uma vantagem
que favorece o individuo e sua comunidade (APA, 2014). Além disso, profissionais de qualquer
area se encontram diante da possibilidade de enganar-se em sua interpretacdo da experiéncia do
autismo. As descri¢es encontradas em diferentes disciplinas tomam como base a observagao
de experts que frequentemente ndo vivenciaram o autismo e ndo poderiam acessar diretamente
a experiéncia de cada traco (Nicolaidis, 2012; Gillespie-Lynch et al, 2017). E comum encontrar

em autobiografias criticas ao poder dos especialistas, que
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permanecem impermeaveis ao que é dito por autistas, para ndo ter que revisar suas teorias e

praticas de intervencdo (Kedar 2012; Bialer 2015).

Como tentativa de amenizar concepgdes estigmatizantes (que consideram exclusivamente os
déficits) e de evitar interpretacdes possivelmente equivocadas, seguimos a indicagdo de ativistas
da neurodiversidade, e sugerimos que o0 autismo seja compreendido ndo so a partir da literatura
médica, ou das diferentes abordagens da psicologia, e outras disciplinas, mas também através
de livros e outros materiais onde se encontram relatos de pessoas que tem o diagndstico
(Nicolaidis, 2012). Uma das premissas de ativistas é a de que autistas, a partir de sua experiéncia
subjetiva, adquirem um conhecimento sobre o que é o autismo, e podem transmitir este saber
(Chamak e Bonniau, 2013). O encontro com relatos em primeira pessoa deve ser entendido
como uma das muitas possibilidades de partilha de expertise, como aquela que foi possivel neste

trabalho.

O que ativistas reivindicam, e o que tem sido desenvolvido por cientistas e especialistas, é a
inclusdo efetiva de autistas como membros em grupos de pesquisa. Quando ndo séo eles
mesmos 0s académicos responsaveis pelo estudo, autistas sdo convocados a colaborar como
parceiros em todas as etapas de sua concretizacdo. Eles participam da elaboracéo, realizacéo e
publicacdo de estudos cientificos, inclusive daqueles voltados para o desenvolvimento de
praticas de intervencdo profissional (Durbin-Westby, 2010; Milton e Bracher, 2013; Nicolaidis
et al, 2011). As chamadas pesquisas participativas de base comunitaria (comunity- based
participatory research— CBPR) ou pesquisas de acdo participativa (participatory action
research — PAR) modificam a relacdo tradicional entre cientistas e comunidades minoritarias,
em que o desconhecimento da experiéncia dos sujeitos, e de sua cultura, frequentemente leva a
uma falha em atender as reais necessidades destes grupos e a reproducdo de concepgdes

opressoras (Pollar e Block, 2017; Raymaker e Nicolaidis, 2013).

Como vimos no primeiro capitulo, ativistas da neurodiversidade se deparam com pesquisas e
propostas de cuidado focadas na cura, por exemplo, como uma ofensa a sua identidade
minoritaria (Ne’eman, 2010). Além disso, estas propostas falham em oferecer suporte a autistas
em suas vivéncias cotidianas. Segundo ativistas, o grande dispéndio de recursos em busca das
causas e de uma possivel cura do autismo pouco contribui para mitigar relacfes abusivas em
espagos institucionais, como o bullying, ou para difundir formas alternativas de comunicacéo,
por exemplo. Seria mais proficuo direcionar esforcos para o desenvolvimento de servigos que

influenciem diretamente as experiencias diarias de autistas e suas familias
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(Durbin-Westby, 2010). Supomos que relatos em primeira pessoa poderiam facilitar a
diversificacdo dos objetivos das préaticas de cuidado, e incentivar a extensdo das possibilidades
de intervencdo para além do contexto puramente individual. Os relatos poderiam também
destacar a necessidade, salientada por Ne’eman (2010), de valorizar as habilidades que o

autismo pode proporcionar aqueles que sdo diagnosticados, ou autodiagnosticados:

A maioria de nos, no espectro autista, ndo acorda pela manha desejando nunca ter
nascido. Se desejamos a normalidade, isso tende a ser um mecanismo para alcangar as
coisas a que ndo temos acesso na nossa vida, por falta de suporte, por conta de
ambientes (sociais e de outros tipos) inacessiveis, além de sistemas médicos e
educacionais que ndo respondem as nossas necessidades. E inquestionavel que
pessoas autistas enfrentam ao longo de sua vida muito mais dificuldades em muitas
esferas da vida. Ainda assim, ao mesmo tempo, o espectro autista inclui mais que uma
série de prejuizos; muitos tracos que possuimos podem ser, em contextos adequados,
pontos fortes, ou a0 menos atributos neutros. Para muitos de nos, a perspectiva de cura
e normalizagdo nega aspectos essenciais de nossa identidade. O espectro autista €
definido como ‘pervasivo’ por um motivo: embora ndo represente a totalidade do que
faz de nos as pessoas que somos, ele é uma parte significativa do que nos constitui, e
perseguir a normalizacéo, ao invés da qualidade de vida, nos forca a brigar contra nds
mesmos. Pesquisas recentes revelam o que muitos de nés ja sabemos: pessoas autistas
possuem pontos fortes em relagdo a tomada de decisdo racional, em contraste com a
decisdo baseada em intuicdo; e em pensamento sistematico, em contraste com o
orientado por categorizagdo (De Martino, Harrison, Knafo, Bird & Dolan 2008). Um
foco na eliminacdo do autismo, e ndo na tentativa de diminuir impedimentos a
qualidade de vida (sejam sociais, medicos ou de outo tipo), ignora estes pontos fortes.
(...). H& algo que deve ser enfatizado: nenhum desses argumentos pretende negar o
fato de que o autismo é uma deficiéncia. Sdo apenas para salientar que a deficiéncia é
um fendmeno tanto social como médico e que a abordagem da “cura” ndo ¢ o melhor
caminho a seguir para garantir a qualidade de vida das pessoas” (Ne’eman, 2010,

traducgdo nossa).

N&o partimos do pressuposto de que psicologos buscam necessariamente a cura em suas
intervencdes. Tampouco podemos dizer que ha na psicologia uma orientacédo pelo alcance de
uma suposta normalidade, como oposicdo & patologia. Ao sugerir que algo seja feito por

psicologos, em meio a um estudo que abrange o estudo de praticas da psicologia, podemos
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imprimir no texto um tom prescritivo. E necessario sublinhar, portanto, que ndo ¢ essa a nossa
intengcdo. Tampouco falamos sobre “a psicologia”, como uma unidade, a partir de uma
generalizacdo. Nesta pesquisa, a psicologia vem a existir somente em préticas locais, a partir da

acdo de elementos heterogéneos (Mol, 2002).

S&o multiplos e imprevisiveis o0s elementos que compdem as praticas profissionais (Mol, 2002),
de modo que ndo podemos falar sobre a psicologia como uma entidade univoca. Sem ter contato
com os relatos em primeira pessoa que aqui sugerimos, as psicologas entrevistadas se engajam
em préticas que estdo em acordo com necessidades apontadas por autistas. Ao longo deste
estudo, encontramos psicélogas de diferentes abordagens, inseridas em equipes orientadas pela
promocdo de uma maior qualidade de vida, por exemplo. As profissionais que entrevistamos
demonstraram empreender também um investimento em praticas que ampliam as possibilidades
de comunicacdo. N&o sugerimos o encontro com relatos em primeira pessoa como uma forma
de avaliar as psicdlogas que contribuiram com este trabalho, ou como critério para afirmar a
eficacia de uma abordagem ou de outra. Nossa tentativa é de favorecer um modo de intervir em
que préticas de cuidado sejam pensadas em parceria, supondo que todas as abordagens disso se

beneficiariam.

Acreditamos que este modo de intervir, em parceria com autistas, vem sendo realizado por
profissionais nas mais diversas areas. Meu encontro com textos de autistas ndo verbais
aconteceu em 2016, a partir de um projeto no campo da educacdo, concretizado por Claudia
Hernandez Barreiros, entdo coordenadora do Programa de Poés-graduacdo de Ensino em
Educacdo Béasica CAP-UERJ. Encontramos também em Bialer (2015) a recomendacao dessas
leituras como sendo de grande relevancia para pensar a inclusdo escolar de autistas. Costa
(2015) afirma a importancia dos relatos para a psiquiatria (Bezerra Jr e Costa, 2014). Feldman
(2013) aponta para estes textos como meio de compreender a influéncia do diagndstico sobrea
experiéncia pessoal de autistas, dentre outras questdes. O universo de pessoas entrevistadas
neste estudo foi demasiadamente reduzido, de modo que é possivel conjecturar que
autobiografias ja estejam sendo lidas também por psicélogas e que estas ja contemplem o que
autistas dizem sobre si mesmos em suas intervencgdes e formulagdes tedricas. Nosso objetivo,

ao trazer os textos para a tese, € de incentivar praticas neste sentido (Fein, 2015).

Em um primeiro momento, recorremos aos relatos em primeira pessoa encontrados em um
documentario, sublinhando a violéncia e a exclusdo que podem resultar do encontro de autistas

com neurotipicos. Argumentamos que pode haver, por parte de autistas, dificuldades
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em cumprir regras sociais comuns a estilos de sociabilidade caracteristicos de neurotipicos. No
entanto, é em relacdo que estas dificuldades vem a existir como uma inadequacdo que resulta
em coercdo e excluséo social. Em um segundo momento, defendemos que diferencas no

comportamento social ndo precisam necessariamente suscitar respostas hostis.

Acreditamos que uma maneira de evitar interacGes excludentes é a compreensédo de gestos de
autistas. A partir de relatos encontrados em autobiografias, exploramos 0 modo como autistas
podem vivenciar tragos que sdo usualmente mal-entendidos, apontando para um horizonte de
integracdo com neurotipicos. Compreender tracos do autismo como parte de um modo
especifico de sociabilidade talvez possibilite uma abertura para encontrar condicGes que
facilitem interacGes satisfatorias. Se o autismo vem a existir como diversidade, a acomodacao
social surge como uma resposta possivel. Esta acomodacdo ndo apagaria dificuldades que
acompanham as pessoas diagnosticadas, e intervengdes no campo individual continuariam
sendo necessarias. IntervencGes no ambito das interagdes ajudariam, no entanto, a mitigar
sofrimentos que resultam da rejeicdo social, do estigma, de conflitos que prejudicam a vida de
autistas em suas interacdes com a familia, em ambientes de trabalho, na escola, etc. Nunca é
demais ressaltar, no entanto, que compreender os gestos de alguém requer antes de tudo uma
disposicao para ouvir a pessoa em questdo. Os tracos que descrevemos aqui séo possibilidades,
ndo sao universais, e mesmo quando estdo presentes, podem ser vivenciados de forma diversa

do que encontramos nos relatos. Ndo ha duas pessoas iguais, e isso ndo é diferente com autistas:

Tem autista que tem baixa empatia, tem autista que tem hiperempatia. Tem autista que
tem hipersensibilidade, tem autista que tem hiposensibilidade. Tem autista que s6
come comida dura, tem autista que s6 come comida mole. Tem autista que ndo aguenta
ser tocado, tem autista que sai beijando e abracando todo mundo que conhece (e isso
ndo quer dizer quantidade de carinho ou empatia). Tem autista que gosta de exatas,
tem autista que gosta de humanas. Tem autista que ndo faz contato visual, tem autista

que faz até demais.

(Amanda Paschoal, ativista, em sua pagina do facebook).
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5.2 PRIMEIRA PARTE:

Dificuldades de interacéo social sdo uma questéo social

Autistas podem encontrar dificuldades em manter relagdes com seus pares da mesma idade, em
estabelecer vinculos intensos, e em se firmar profissionalmente. Isso porque o autismo envolve
uma particularidade na cognicéo social, levando a disparidades entre o repertério de respostas
disponiveis das pessoas diagnosticadas e aquele que é esperado (por neurotipicos). Estas
disparidades revelam elementos das interacdes sociais (entre neurotipicos) que de outro modo
permaneceriam implicitos, continuariam como componentes que permeiam encontros sociais
cotidianos de forma imperceptivel. Por conta disso, o autismo tem sido um fenémeno
particularmente interessante para estudiosos da antropologia psicoldgica (Elizabeth Fein), da
filosofia (lan Hacking), antropologia linguistica (Elionor Ochs) e de &reas afins.

Para Ochs e Solomon (2012) as habilidades de autistas revelam a importancia de dimensdes
estruturadas da realidade social: normas explicitamente estabelecidas e estaveis, agendas,
rotinas, atividades bem estruturadas sdo ambitos da sociabilidade (neurotipica) (ver nota 2) em
que autistas usualmente encontram facilidade em se engajar. Suas dificuldades, por outro lado,
explicitam que responder de forma apropriada a planos disruptivos, a situagdes inesperadas,
demanda habilidades especificas (Ochs e Solomon, 2012). Interagir socialmente requer uma
adequacdo de gestos, palavras e apresentacdo pessoal a cada local e situacdo em especifico
(Goffman, 2002). As regras que perpassam as interagdes sociais e permitem essa adequacgao nao
sdo decididas apenas em acordos explicitos, reflexivos e previamente estabelecidos. H4 uma
dimenséo criativa, flexivel da sociabilidade (neurotipica), fundamentada em acordos tacitos.
Regras sociais sdo também construidas cotidianamente (Joas, 1996) (ver nota 3), (a partir da
corporeidade de pessoas neurotipicas), de modo que as pistas de como agir em cada situacao
usualmente sdo transmitidas implicitamente, sdo aprendidas de forma intuitiva (por
neurotipicos). Esta dimensdo pode ndo ser compativel com a cognicéo social de autistas (Owren,
2013).

O desconhecimento de neurotipicos em relacdo a peculiaridades de autistas pode fazer com que
estes sejam frequentemente mal-entendidos, e rechacados de alguma maneira. Se neurotipicos
tendem a agir de acordo com dicas indiretas, normas implicitas, eles esperam que seus pares

adivinhem o que € preciso fazer e como é preciso agir. E se alguém ndo adivinha,
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isso pode ser imediatamente entendido como uma recusa proposital, o que leva a hostilidade.
Para autistas, no entanto, pode ser dificil identificarregras sociais implicitas, ou dicas indiretas
de seus pares. Eles podem n&o entender o que 0s outros esperam que seja feito, e infringir regras
sociais sem se darem conta. Além disso, algumas normas sociais ndo podem ser cumpridas,
mesmo quando hd um conhecimento de sua existéncia. Fazer contato visual, por exemplo, é
praticamente impossivel para algumas pessoas diagnosticadas, assim como manter-se parado.
Outras regras sao transgredidas porque ndo tem logica (para autistas). Mentir € um exemplo.
Para autistas, se alguém faz uma pergunta sobre a opinido de outra pessoa, ndo faz sentido
mentir. No entanto, se a pessoa diz a verdade, acaba sendo alvo de agressdo. Quem pergunta

sente-se ofendido, e acredita ter o direito de hostilizar quem disse o que pensa.

Segundo Goffman (2002), interacGes sociais (entre neurotipicos) demandam um manejo da
verdade, em que alguns aspectos devem ser ocultados e outros exagerados. Pensamentos e
afetos raramente podem ser expostos de forma integral. Usualmente, se isso acontece, hd uma
ofensa e a pessoa que disse a verdade é punida. Se mesmo pequenos desvios sdo seguidos de
hostilidade imediata, talvez seja por haver um entendimento comum, porém equivocado, de que
contravencdes a regras sociais sdo sempre intencionais, previamente calculadas. No entanto,
atitudes como a honestidade nem sempre sdo opcionais. Autistas ndo dizem a verdade para
ofender, mas porque mentir ndo é uma opcdo. Eles estdo seguindo sua prépria cogni¢do social,
estdo fazendo o que lhes parece légico e correto. Para algumas pessoas, com algum esforgo é
possivel identificar momentos em que ha necessidade de mentir e enganar, mas tentativas de
interagir de acordo com regras que ndo correspondem ao seu modo de sociabilidade sdo sempre
tentativas. “Falhas™ acabam acontecendo e por conta disso, elas sdo punidas. Assim como a
honestidade, ha outras particularidades na cognicdo social de autistas que sdo vivenciadas por

neurotipicos como respostas inadequadas.

Em uma pesquisa realizada com autistas adultos no Reino Unido, 83 por cento dos participantes
revelou que seus maiores desafios resultam da falta de aceitacdo e compreenséo de suas
caracteristicas por parte de colegas de trabalho, familiares e outras pessoas. O ambiente hostil,
pouco amistoso faz com que essas pessoas tenham baixa autoestima, pouco interesse, ou mesmo
aversdo a participar de encontros sociais e de se inserir em suas comunidades (Beardon &
Edmonds, 2007 apud Robertson, 2010 e apud Owren e Stenhammer, 2013). Numa pesquisa
sobre a experiéncia de receber o diagnostico de Sindrome de Asperger, Ryan (2013) relata que

boa parte das pessoas entrevistadas vivenciam
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alivio e conforto por finalmente poder se desprender de categorias como “estranho” ou
“estupido”, que lhes foram atribuidas por seus pares. A Sindrome de Asperger foi uma categoria
nosoldgica existente até a quarta edi¢do do DSM. Abrangia individuos que apresentam rigidez
e dificuldades na interacdo social tipicas do autismo, sem atraso na aquisicao da linguagem. No
estudo de Ryan (2013), ap6s o diagnostico, algumas pessoas se dedicam a compreender melhor
0 autismo, e se engajam em terapias para desenvolver “habilidades sociais”, tentando encontrar
maneiras de mudar de comportamento. Outras encontram no diagnostico uma identidade que
legitima a reivindicacdo de suporte social. Ao receber o laudo médico, uma das pessoas
entrevistadas se autoriza a pedir para ser tratada de forma diferente por seus pares, 0 que nos
faz pensar que parte das acomodacdes possiveis talvez esteja no manejo das interagcdes sociais
(Fein, 2015). Na auséncia de manejo das interagdes sociais, é possivel que autistas venham a

ser tragados por um ciclo de exclusdo (Fein, 2015).

E o que podemos concluir, a partir do estudo etnografico de Fein (2015). A autora defende que
em sociedades onde vinculos afetivos ndo sdo obrigatdrios, mas estabelecidos tendo como
critério principal a afinidade pessoal, é possivel que algumas pessoas sejam rejeitadas em suas
tentativas de socializacdo, por ndo possuirem caracteristicas que despertam afeto positivo em
seus pares. Em autistas, a frustracdo na tentativa inicial de fazer amizade levaria a um ciclo de
exclusdo, intensificando dificuldades iniciais de desenvolver habilidades sociais. Com suporte
em teorias da psicologia e da antropologia, Fein (2015) defende que o aprendizado de como
interagir, tanto na infancia quanto ao longo da vida, se da através da prépria interacdo social, e
envolve o auxilio de pessoas da mesma idade. A relacdo vertical com os pais é fundamental,
mas € também com seus pares, em relacdes horizontais, que as pessoas aprendem, ao longo da
vida, a regular os proprios sentimentos, a responder umas as outras de maneira apropriada a
cada contexto, a tomar outras perspectivas. Pessoas que dispdem de poucas competéncias
(neurotipicas) inicias sdo rejeitadas em suas tentativas priméarias de aproximacdo, e tem
oportunidades reduzidas de adquirir caracteristicas necessarias para criar e sustentar relacoes
pessoais. A falta de conhecimento inicial quanto a forma (neurotipica) de interagir dificulta

progressivamente o engajamento em futuras tentativas de interacdo (Fein, 2015).

Além de 10 anos de observacdo clinica enquanto psicoterapeuta de autistas e suas familias, Fein
(2015) chegou as conclusbes descritas no artigo aqui referido a partir de dois estudos
inicialmente voltados para questdes distintas: o primeiro incluiu entrevistas com 16 autistas,

abordando a experiéncia de transicdo da adolescéncia para a idade adulta; o segundo, a
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observacao participante e 130 entrevistas semiestruturadas, visando compreender como pessoas
diagnosticadas recorrem a discursos da biomedicina e da identidade para dar sentido ao autismo.
Somente a leitura do artigo de Fein (2015) poderia proporcionar o encontro com a riqueza das
narrativas de autistas compiladas pela autora, e com a complexidade de seus argumentos. No
entanto, suas conclusfes podem ser minimamente apresentadas neste trabalho, como um modo

de acessar relatos de autistas encontrados no documentério francés “O cérebro de Hugo” (2012).

5.2.1 Apresentacdo do documentario

O filme que escolhemos (O cérebro de Hugo, 2012) pouco contribui para minimizar a
reproducédo de concepcdes estereotipadas do autismo (Draaisma, 2009; Sarret, 2011), descrito
pela narradora como uma “patologia” resultante de uma “ma-formagdo” genética, se
manifestando como uma “prisdo interior” que mantem pessoas “trancadas”, isoladas do
convivio humano. Hugo é um personagem ficticio construido progressivamente, a partir de
relatos de pessoas diagnosticadas. Séo estes relatos que nos interessam, na medida em que
através deles podemos ter acesso ao autismo como uma realidade que se constitui em meio a
interacGes sociais. A despeito do estere6tipo que descreve autistas como seres fechados em si
mesmos (Draaisma, 2009; Sarret, 2011), os relatos em primeira pessoa encontrados no filme
demonstram que autistas estdo em relacdo e que suas experiéncias sociais sdo constituidas a
partir do contato sensivel com outras pessoas. Assim como as entrevistas que compdem o estudo
de Fein (2015), os depoimentos reunidos no documentario incluem autistas que ndo tem
comprometimento da linguagem verbal (diagnosticados com Sindrome de Asperger até a quarta
edicdlo do DSM). Suas particularidades psicossociais, somadas ao desconhecimento de

caracteristicas do autismo por parte de neurotipicos, podem trazer grande sofrimento.

5.2.2 Discussao sobre os relatos

Tanto os relatos das pessoas que oferecem seu depoimento no filme, quanto os dados
encontrados por Fein (2015) nos defrontam com a realidade de que autistas ndo raro acabam
imersos num ciclo de violéncia, inclusdo negativa ou exclusdo. A partir de sua pesquisa, Fein
(2015) entende que essa condigdo resulta de processos simultaneamente sociais e biologicos, se

abstendo de reforcar a dicotomia entre estes campos. Segundo a autora, em sociedades em
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que lacos sociais séo estabelecidos tendo como critério o afeto mutuo, as escolhas de pares para
interagir sdo feitas mediante uma avaliacdo de caracteristicas pessoais (Giddens, 1991 apud
Fein 2005). Isso dificulta a incluséo de autistas em grupos de amigos:

“Nio tenho nenhuma recordagdo da escola primaria onde eu estivesse brincando em
grupo, eu ficava realmente muito isolado. Era considerado o garoto esquisito da

classe”

Valentin. O cérebro de Hugo, 2012.

“Um dia vocé faz um esforco para ter contato com seu colega de escola. Entdo quando
ele chega vocé diz ‘bom dia, senhor’. Mas é um erro porque criangas nessa idade ndo

dizem ‘bom dia senhor’, ‘bom dia, senhora’”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“E triste dizer isso, mas eu creio que um grupo humano se constitui na exclusdo de

uma ou de varias pessoas. E regularmente essa pessoa era eu”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“Meus pais dizem: ‘porque vocé ndo tenta se integrar as pessoas de sua idade?’ Mas
para mim é realmente dificil me integrar as outras pessoas. Elas ja estdo super juntas

e vao me julgar. Se me aproximo delas, elas vdo me julgar. E a natureza humana”

Ines. O cérebro de Hugo, 2012.

“Nao tenho muitos amigos, tenho dois. Dois ou trés. Tirando eles, ndo tenho nenhum
outro amigo. Tento fazer amigos novos, mas ndo querem jogar comigo. Sempre

inventam alguma desculpa ”

Niels. O cérebro de Hugo, 2012.

“Nao entendo porque as pessoas me rejeitam desde o primeiro momento. As vezes

995

ndo digo nada. Ah sim, eu digo: ‘bom dia

Libert. O cérebro de Hugo, 2012.
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“Na adolescéncia as frases se encurtam, se da muita importancia a tonalidade. A
melodia da linguagem, as frases sdo cada vez mais ‘hum hum’’. Ha ha’. Os outros

entendem este idioma, mas para mim ¢ especialmente dificil”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“Eu via as pessoas saindo em grupo, indo aos bares, restaurantes, mas eu nunca
entendi como eles faziam. E longe, longe do meu mundo. Por um lado, eu sonhava

com isso. Por outro lado, eu ndo tinha os meios para fazer isso”

Luna. O cérebro de Hugo, 2012.

“Desde o maternal até vamos dizer os trinta anos de idade eu lutei comigo mesmo
para tentar ser parecido com os outros e finalmente eu percebi que estava lutando
contra moinhos de vento, e que tem certas coisas em mim que eu prefiro ndo

modificar”

Sebastian. O cérebro de Hugo, 2012.

As interaces sociais e a inclusdo de individuos em grupos demandam desde muito cedo
caracteristicas de personalidade bastante especificas, que incluem detalhes minuciosos de
postura corporal, modos de falar, gestos, tonalidade da voz, repertorio de conversa, modos de
se vestir. A divergéncia em relacdo a essas caracteristicas traz o risco de desencadear um ciclo
de exclusdo que se estende desde a escola ao ambiente de trabalho, onde também é demandada
uma habilidade de inspirar afetos positivos em colegas (Casciaro e Lobo, 2008). Ser alguém de
guem as pessoas gostam pode ser tdo relevante quanto realizar um bom trabalho, a conclusao
de tarefas ndo € suficiente para manter-se num emprego. Pessoas que tem dificuldade de se
relacionar de acordo com os padrdes (de neurotipicos) encontram barreiras para se estabelecer
profissionalmente e para desenvolver amizades (Barnhill, 2007; Howlin et al. 2004; APUD

Fein, 2015). E o que podemos inferir nos relatos do documentario:

“Vocé pode ter um prémio Nobel e ndo saber dizer bom dia de maneira socialmente

adaptada. S@o duas coisas completamente diferentes”
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Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“Um exemplo tipico de uma resposta inadequada numa entrevista de trabalho ¢ por
exemplo dizer ao seu chefe ou seu futuro chefe o que é que fede aqui? Certamente ele
ndo se tornara seu chefe. Eu me lembro de ter feito uma coisa parecida com meu
psiquiatra. Eu disse a ele — o que é que estd fedendo no seu consultério? Na hora ele

nao disse nada. Mas no fim da sessdo ele aumentou a dose do meu remédio”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“Nos os Aspergers temos mais dificuldade de mentir que os outros. Talvez uma
impossibilidade total. Porque somos tdo racionais e 16gicos no nosso espirito que tudo
aquilo que é mentir, enganar ou errar é quase de segunda classe. E se desviar daquilo

que é regra. E a regra pros Aspergers é fundamental”

Valentin. O cérebro de Hugo, 2012.

“Perguntei se era possivel marcar uma reunido no colégio, para os colegas de classe
gue quisessem dizer o que ndo é aceitavel para eles. O que ele tem que corrigir em seu
comportamento que parece estranho para os outros? No ano passado uma colega disse

para ele parar de tirar a pele dos labios ou parar de falar sozinho”

Mylene, mée de Maxum. O cérebro de Hugo, 2012.

Estar em grupo requer a habilidade de se coordenar com diferentes demandas, requer
flexibilidade em relagcdo a inimeros detalhes. Pessoas que tem comportamentos restritos e
repetitivos, falta de habilidade em captar as inten¢des dos outros, ou em dar-se conta de regras
implicitas e dicas indiretas de seus pares, que ndo compreendem o0s sinais ndo verbais e a
linguagem néo literal, ou sofrem de ansiedade social, além de acessos de raiva, tristeza e
descontrole emocional encontram dificuldade em manter relagdes sociais. Essas caracteristicas
pessoais podem ser encontradas em autistas, e a depender do contexto, prejudicam sua vida.
Quando somadas a um ambiente que exige habilidades muito diferentes das que autistas tem a
oferecer, quando em contextos pouco sensiveis ao autismo, levam a uma vulnerabilidade. A
depender das competéncias sociais exigidas pelas pessoas neurotipicas, o resultado pode ser

uma falta de oportunidade para relacionar-se (Fein, 2015):
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“Existe uma regra social que define de forma precisa a que distancia vocé deve ficar
do seu interlocutor quando fala. Como é que se calcula a distancia em centimetros? E
muito complicado, é um verdadeiro quebra-cabeca para 0 autista”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

“As vezes eu falo logo — espero ndo estar me metendo na sua conversa. Espero que
ndo esteja cansando vocés, me desculpem. Digo muito obrigado também, mais que os
outros. Penso que se eu for super educada vdo me aceitar. Mas isso também pode

cansar as pessoas”

Marie France. O cérebro de Hugo, 2012,

“Agora eu me esfor¢o mais para ler as expressdes no rosto do outro. Mesmo se eu

ndo sei todas as expressdes, ¢ claro. Teria que ter bilhetes para escrever o nome”

Marie France. O cérebro de Hugo, 2012,

“Eu sou nulo para ver pelas expressdes se a pessoa € gentil ou ndo. Eu tenho confianga

nas pessoas, ndo sei ver se a pessoa é sincera quando fala”

Libert. O cérebro de Hugo, 2012.

“Durante a sobremesa, enquanto as pessoas falam e eu ndo tenho nada a dizer, eu
levanto e vou embora. Me levanto e vou embora. Creio que assim é melhor para todo

mundo. Sé que depois as pessoas me olham atravessado e me dizem: isso ndo se faz”

Magali. O cérebro de Hugo, 2012.

Um ciclo de dificuldades de interacdo pode ter como apice a violéncia interpessoal. Sofrer

agressoes fisicas e verbais, e por isso passar longos periodos dentro de casa se escondendo de

colegas, pensando em suicidio e sendo incentivado a suicidar-se sdo experiéncias que alteram

significativamente 0 modo de vida dessas pessoas, representam o limite da falta de oportunidade

para desenvolver encontros. Experiéncias de rejeicdo e maus tratos deixam
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sequelas, sdo destrutivas de seu potencial de agir no mundo, e de suas tentativas de se
comunicar. Para além do que autistas tem a oferecer enquanto maneira bastante peculiar de
percepcao e entendimento da realidade, e de encontrar respostas inusitadas para problemas nas
mais diversas areas, a propria existéncia do autismo enquanto diferenca é algo de que a
comunidade como um todo pode se beneficiar. Ceder ao impeto de restringir a sociabilidade a
modos muito especificos de interacdo é desconsiderar o potencial que essas pessoas tém de
matizar o mundo com suas cores. Para além disso, a exclusdo de possibilidades de interacdo

pode chegar a um ponto em que a violéncia passa a ser legitimada (Fein, 2015):

“As maldades se tornam mais intimas. Machucam mais, ferem mais, destroem mais”

Lucie. O cérebro de Hugo, 2012.

“Faz mal ao coragdo quando ele nos conta que tratam ele como umanimal. As vezes

empurram ele, batem”

Fjola e Niels. O cérebro de Hugo, 2012.

“Ameaca de cortar a garganta. Escreviam meu nome na parede com a palavra “puta”
ao lado. Realmente eu nunca entendi. Porque eu ndo fazia mal a ninguém. So queria

viver a minha vida no meu canto, com meus cadernos, meus lapis”

Luna. O cérebro de Hugo, 2012.

“Me batiam frequentemente, regularmente. Quase sistematicamente no maternal e no

primério. No colégio era menos frequente, mas com mais consequéncias”

Josef. O cérebro de Hugo, 2012.

Grupos humanos se engajam com muita frequéncia em préaticas violentas contra minorias. Por
questdes motoras, emocionais, sensoriais e cognitivas, autistas respondem nas interagdes sociais
de forma distinta daquela que é esperada por seus pares, apresentando um modo especifico de
sociabilidade (Bagatell, 2010; Owren, 2013; Sinclair, 2005; Sinclair, 2010). Esta diferenca de
sociabilidade inclui gestos, postura corporal, forma de comunicacdo, atitudes frente aos pares

que representam uma contravencgdo ao que € instituido como desejavel. Em
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ambientes onde particularidades do autismo séo ignoradas, contravencfes as normas sociais sao
punidas (Ochs, 2001), podem resultar em atos violentos (Fein, 2015), e no alheamento a todas
as possibilidades e vantagens que o autismo também proporciona.

Se € na interacdo que o autismo vem a existir como inadequagdo, a acomodagdo é uma
possibilidade. Em alguns casos, essa acomodacao poderia acontecer a partir da negociacéo para
que uma possivel aprendizagem gradual das regras sociais por parte de autistas se torne
aceitavel. Em outros, este manejo promoveria o aprendizado, por parte de neurotipicos, de que
algumas normas ndo poderdo ser cumpridas por autistas, o que ampliaria o conjunto de
comportamentos socialmente validos. Outra possibilidade, apontada por Bialer (2015) é de que
toda a comunidade venha a ser contagiada pela ndo-conformidade de autistas, o que
proporcionaria a revisdo de normas e praticas institucionais. De qualquer forma, através de um
maior entendimento sobre o autismo e da compreensdo do autismo como diversidade, as
possibilidades de inclusdo positiva se ampliam (Ochs, 2001). A leitura de autobiografias pode
ser de grande auxilio neste sentido.

5.3 SEGUNDA PARTE:

Sociabilidade autista e descricdes de experiéncias

Autobiografias proporcionam o encontro com elementos que consideramos relevantes para uma
compreensao mais extensa do que o autismo pode ser. “Eu ndo percebo”. Aprendi que em
portugués de Portugal isso significa “eu ndo entendo”. Neste caso, a expressdo evidencia a
impossibilidade de entender aquilo que nem sequer percebemos e vice-versa. Ndo ha
entendimento mutuo quando a presenca do autismo ndo é percebida, quando 0os mesmos gestos
tém significados diferentes, ou quando gestos inusitados emergem do outro e ndo temos um
repertorio para compreendé-los. A leitura de autobiografias auxilia a perceber o autismo, a

entender autistas e a aceitar suas expressdes como modos de engajamento social.

E o0 que aponta Hacking (2010). Para o autor, as narrativas em primeira pessoa se apresentam
como possibilidade de acesso as intencdes, sentimentos, agdes, comportamentos de autistas por
parte de neurotipicos. Embora muito seja dito sobre a inabilidade de autistas em dar-se conta
das emoc0es e intencdes alheias, ha ainda muito o que se afirmar quanto ao carater mutuo desta
dificuldade de entendimento do que se passa com o outro. Hacking (2010) entende que hauma
simetria parcial entre autistas e neurotipicos. Embora ambos tenham dificuldade de

compreender os gestos alheios, a linguagem comum é empregada para
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descrever os estados dos neurotipicos ha muito mais tempo. Neurotipicos ja tem um vocabulario
formado para suas aces ha seculos. Autistas estdo dedicados a utilizar recursos linguisticos
para descrever seus gestos desde muito recentemente, e as autobiografias sdo um avanco neste

sentido:

“Se no6s ndo temos comunica¢do, ndo podemos dizer as pessoas o que nds pensamos.
No6s ndo podemos escrever, ou gesticular, ou mostrar, ou mesmo controlar nossos
impulsos muito bem, entdo como eles sabem o0 que estd na nossa mente? Eles

adivinham.

E um problema porque estas adivinhagdes impactam a vida de centenas de criancas e
de suas familias. Isso é poder, eu digo a vocé. Me disseram que pessoas autistas nao-
verbais como eu, que podem se comunicar, tem um tipo diferente de autismo. O
resultado é que estes experts sdo incapazes de ver que o mesmo potencial para
comunicar existe em muitas outras criangas autistas. 1sso é tragico. Isso deixa centenas
de criancas presas em isolamento, e pesar. 1sso € justo? ” (Kedar, 2012 p.68, tradugdo
nossa).

Além de reproduzir trechos que descrevem maneiras como autistas podem vivenciar seus tracos,
assim como na sessdo anterior, em nosso estudo de autobiografias destacamos relatos que
desafiam o entendimento do diagndstico como uma sentenca de impossibilidade de troca com
0 mundo (Draaisma, 2009; Sarret, 2011). Autistas relatam a experiéncia de estarem presos
dentro do préprio corpo e ndo negamos esta vivéncia. A partir do que lemos, foi possivel
entender que a sensacdo de clausura se refere a dificuldade de controlar os movimentos
corporais e de comunicacdo a partir da fala, ndo a uma auséncia em relacdo ao ambiente, ndo a
uma insensibilidade ao que acontece ao redor, e ndo a uma falta de interacéo social. O encontro
de autistas com formas de comunicacao diferentes da fala é vivenciado como uma libertag&o. E
neste sentido que desafiamos o esteredtipo do autismo como isolamento, enfatizando a presenca
sensivel de autistas no mundo, sublinhando que as possibilidades de comunicacao estdo além

da fala, e afirmando a existéncia de diferentes modos de sociabilidade.

Um desses modos € a relagdo com objetos e animais. Como pontuam Davidson e Smith (2009),
0 autismo pode ser um elemento chave a teorias que defendem que a sociabilidade nao se limita
as relagcdes entre humanos. Autistas sublinham que a sociabilidade é facilitada a partir da

mediagdo de animais e objetos, e se apresentam como sensiveis as pessoas (Kedar,
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2010; Mukhopadhyay, 2011; Ochs e Solomon, 2010(Prince-Hughes, 2004). Se interacGes
sociais sdo inerentes a presenga de autistas no mundo, apontamos para situacGes que
possibilitam que estas relacfes acontecam com neurotipicos de forma ordenada. Para isso,
recorremos ao conceito de “sociabilidade autista”, desenvolvido por Ochs e Solomon (2010).
As autoras entendem que a sociabilidade humana abrange formas variadas de coordenacéo, que
vem a existir a partir de diferentes caracteristicas individuais e modos de funcionamento

grupais.

Segundo Ochs e Solomon (2010), as possibilidades de coordenagdo social com neurotipicos
variam de acordo com fatores individuais, como 0s acontecimentos que marcam a experiencia
de alguém no mundo, a aptidao para realizar algumas atividades com éxito, ou caracteristicas
fisicas e neuropsicoldgicas. DimensBes grupais também constituem diferencas no modo de
socializar. Com referéncia ao conceito de habitus de Bourdieu, Ochs e Solomon (2010)
defendem que posi¢des sociais distintas permitem o acesso a diferentes logicas e praticas
sociais, constituindo diferentes repertorios de sociabilidade: a depender da classe social, posi¢cdo
institucional, nacionalidade, profissdo escolhida, as pessoas desenvolvem maneiras distintas de
interagir socialmente (Bourdieu 1977, 1990a, 1990b apud Ochs e Solomon, 2010). Os modos
de interagir, que as autoras denominam de “repertorios de coordenagao social”, variam entre 0s
membros de uma comunidade, de modo que o encontro, a similaridade entre os repertérios de
coordenacdo social de duas pessoas é sempre parcial. H4 pontos de encontro, que promovem
uma “coordenacdo social ordenada”; e pontos de divergéncia, que resultam em uma
“coordenacdo social desordenada”. O objetivo das autoras é explicitar condi¢des, situacbes que
promovem uma coordenacdo social ordenada entre os repertérios sociais de autistas e

neurotipicos.

Ao longo dos dez anos de um estudo etnografico no campo da antropologia linguistica, as
autoras puderam observar no cotidiano de criancas autistas com familiares, professores, colegas,
algumas condigdes que levam a um aumento no modo ordenado de coordenag&o entre autistas
e neurotipicos. Ao conjunto dessas condi¢des, deram o nome de “algoritmo para a sociabilidade
autista”. Este algoritmo é um achado de uma pesquisa em especifico, ndo poderia ser tomado
como valido para todas as pessoas. Como tentamos deixar explicito ao longo deste texto, assim
como entre neurotipicos, ha uma grande variabilidade entre autistas, de modo que a
aplicabilidade de qualquer constatacdo s6 pode ser verificada caso a caso. Provavelmente por
conta desta variabilidade, nem todos os achados das autoras podem ser exemplificados com

extratos das autobiografias consultadas, somente a leitura de seu artigo
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poderia dar acesso ao conjunto de suas conclusdes. Apenas uma parte das condigOes que
possivelmente favorecem uma coordenacdo ordenada entre autistas e neurotipicos serdo
apresentadas neste texto, em topicos, como comentérios de trechos das autobiografias. Além de
trechos que encontram ressonancia com os achados de Ochs e Solomon (2010), selecionamos
outros fragmentos. Eles foram organizados em temas que abrangem a descricdo de tragos que
constituem experiéncias possiveis do autismo. Estes tOpicos serdo comentados a partir de

artigos e livros que fazem parte da literatura sobre autismo em geral.

5.3.1 Apresentacao das autobiografias

Em uma lista organizada por Baggs (2013), Understand: Fifty Memowriter Poems, escrita por
David Eastham, consta como a primeira autobiografia a ser publicada por um autista, em 1985.
Hoje ha inumeros relatos em primeira pessoa disponiveis em livrarias, € 0 conjunto constitui
quase um novo género de literatura. Em meio a este universo, escolhemos trazer narrativas que
contemplam minimamente a diversidade do autismo, que rompem com a imagem estereotipada
do autista como um menino branco de classe média ou classe média alta. Alguns autores e
ativistas tem apontado para a necessidade de compor analises sobre a deficiéncia que tenham
em consideracdo a interseccionalidade. Este termo refere-se ao fato de que a experiéncia de uma
pessoa € modulada por identidades variadas, constituidas a partir de desigualdades sociais
diferentes (Hirata, 2014). Autistas sdo também adultos, negros, mulheres, de diferentes classes
sociais, com diferentes orientacGes sexuais, de diferentes origens geograficas (Kizer, 2016; Bem
Moshe e Bagaria, 2014). Dizer que essas categorias sdo interseccionais significa que elas estéo
imbricadas e que uma identidade interfere no modo como a outra é vivenciada. A relagdo néo é
de simples nuance, ndo é quantitativa, no sentido de que a vida de uma mulher autista ndo branca
seria distinta da de uma mulher neurotipica branca por estar sujeita a um nivel maior de opressao.
A relacdo é qualitativa. A experiéncia de ser autista é perpassada por questdes de género, raga,
classe social, cultura de origem. Uma mulher autista branca ndo vive o autismo da mesma
maneira que uma mulher autista ndo branca. Dentre as questdes que uma abordagem
interseccional permite identificar esta a menor possibilidade de que mulheres e negros venham
a conseguir o diagnostico de autismo: “O problema ¢ que o autismo em garotas € em minorias,
nao sO pessoas negras como na minha familia, ¢ subdiagnosticado” (Shondolyn Gibson, 2017,

traducédo nossa).
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Ndo pudemos realizar neste texto a necessdria discussdo de como acontece a
interseccionalidade, nem garantimos ter feito referéncia a esta realidade da maneira mais
adequada, por falta de experiéncia. Leva-la em consideragdo nos permitiu, no entanto, o acesso
a experiéncias que ndo encontrariamos, se tivéssemos lido apenas autobiografias escritas por
criancas brancas do género masculino. Um dos livros que consultamos, “All The Weight of Our
Dreams: on living racialized autism” (“Todo 0 peso dos nossos sonhos: vivendo com o autismo
racializado”), traz uma compilagéo de relatos em primeira pessoa de autistas ndo-brancos. As
editoras se recusaram a corrigir a gramatica, para preservar e valorizar as variacdes da lingua,
de acordo com classe social, estilo cognitivo, local de origem, e outras caracteristicas de quem
escreve. Os relatos séo de pessoas com idade e orientacdo de género variadas, e defendem que

o valor da vida de autistas ndo brancos nao pode ser diminuido:

“Nos — 0s autistas ndo brancos — raramente somos reconhecidos. Nossas faces, corpos
e vozes sdo ausentes ndo soO da literatura e da midia, mas também de grande parte do
discurso em torno de raca e do autismo. E, quando aparecemos, raramente somos

descritos favoravelmente” (Onaiwu, In Brown et. al, 2017).

Consultamos também o texto “Songs of the Gorilla Nation: my jouney through autism”
(Cancbes da Nacdo Gorila: minha jornada através do autismo), escrito por Dawn Prince-
Hughes. A autora, uma mulher adulta, foi diagnosticada com Sindrome de Asperger e enfatiza

a importancia de sua relagdo com 0s animais:

“Gorillas, assim como pessoas autistas, sio mal-entendidos. Eles sdo vistos como
feios, como caricaturas da humanidade completamente formada, como inacabados ou
presos em um mundo anacrénico que ndo tem valor. Preconceitos sobe o que significa
ser uma pessoa necessariamente excluem aqueles que ndo brilham no palco da acéao
comum, aqueles que ndo acolhem sorrisos brilhantes e ofuscantes, que ndo moldam
sua carne e espirito, se cortando para caber no estreito caminho humano, afunilando

para cima, sem olhar para tras” (Prince-hughes, 2004 p. 3, tradugéo nossa).
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A autobiografia “How can I talk if my lips don’t move” foi escrita por Tito Rajarshi
Mukopadhyay, autista indiano que escreve numa linguagem poética apontando para um quadro
de letras, através do Rapid Prompting Method (RPM), um método de comunicacao
desenvolvido por sua méde, Soma Mukopadhyay, hoje utilizado por muitos autistas ndo verbais.
A escrita representa para o autor a possibilidade de fazer transparecer para 0 mundo uma
dimensdo de si mesmo que de outro modo permaneceria oculta, e que é erroneamente tida como
inexistente. Ele d& a essa dimensdo o nome de “eu pensante”, e a contrapde a parte visivel para
0 mundo externo, evidente para quem o observa: 0 “eu atuante”. Tito observa 0s movimentos
incessantes de seu corpo, o girar, bater dos bracos, o se embalar, e imagina que esta diferenca

pode ser entendida pelos outros como prova de uma auséncia de consciéncia.

“Eu sabia que as pessoas as vezes me olhavam. Elas me viam balangar as maos
enquanto eu olhava para minha sombra. Elas me observavam andando pela rua, para
cima e para baixo gritando, porque a rua parecia muito estranha para mim. Elas me
olhavam montando quebra-cabe¢a quando iam visitar meus pais. (...) Eu sei que as
pessoas me viam montando o quebra-cabega de 30 pegas e Se perguntavam se eu era

mesmo inteligente” Mukhopadhyay (2011, traducdo nossa).

Naoki Higashida é um garoto japonés que escreveu The Reason | Jump quando tinha 13 anos,
apontando para um quadro de letras. Cada capitulo do livro traz respostas para uma pergunta
sobre comportamentos que parecem incdgnitas para ndo autistas, por exemplo, “Porque pessoas
com autismo frequentemente cobrem seus ouvidos? E quando existe muito barulho?”. Ao
responder as questdes, Naoki relata em tom bem-humorado suas experiencias. O autor ndo vé o
autismo como uma patologia e diante da questdo “Vocé gostaria de ser normal? ”, ele diz o

seguinte:

“Para nds, como vocé pode ver, ter autismo é o normal — entdo ndo podemos saber ao
certo nem sequer como ¢ o seu ‘normal’. Mas desde que nos possamos aprender a
amar a nés mesmos, eu nao sei até que ponto importa se ndés somos normais ou

autistas” (Higashida, 2007, p. 39, tradugdo nossa).
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Jé& Ido Kedar, um menino branco, ndo parece muito adepto do movimento da neurodiversidade.
Em muitas passagens de Ido in Autismland, o autor se refere ao autismo como uma doenca
dificil, e chega a desejar uma cura. Seu livro é composto por textos escritos ao longo da vida.
Acompanhamos suas experiencias desde 0s primeiros anos na escola, até o ensino secundario.
Ele fala da deficiéncia como algo a ser superado, critica a auto-piedade, e no final do livro
parece chegar a uma aceitacdo. Sem ocultar as vezes em que desejou uma vida sem autismo, 0
autor escreve em seu blog sobre as possibilidades que abundam em sua vida. E muito importante
para nés o modo como ele convida corajosamente os profissionais que trabalham com autismo

a revisar suas teorias e praticas, a partir do que autistas ndo verbais tem a dizer:

“Estou com 17 anos e sou estudante do ensino secundario em tempo integral, em um
programa de educacdo regular. Eu recebi distingdo por minhas notas em quimica,
historia americana e inglés. Também curso algebra 2, espanhol e ciéncia animal. Eu
tiro A em todas as matérias e faco exercicios fisicos com um personal trainer duas ou
trés vezes por semana para manter-me em forma. Estudo piano, faco caminhadas,
cozinho e ajudo a cuidar de um cavalo. Sou convidado a fazer discursos em
universidades e agéncias ligadas ao autismo. Sou o autor de Ido in Autismland e
também escrevo um blog. Eu tenho amigos.

Eu ndo digo isto para me gabar, mas para que vocés saibam gque pessoas como eu, com
autismo severo, que agem de forma estranha e ndo falam, ndo sdo menos humanas,
como sugeriu o doutor Lovaas. Ndo estamos fadados a viver vidas de instrugdes
rudimentares e tedioso isolamento. (“No sentido fisiologico, vocé tem uma pessoa —
eles tém cabelo, nariz e boca — mas néo sdo pessoas no sentido psicologico da palavra”,
disse o Dr. Ivar Lovaas, pesquisador da UCLA, em uma entrevista para a Psychology
Today, em 1974).

Eu uso um iPad para me comunicar, por meio de um aplicativo que faz sugestdo de
palavras e sintese de voz. Eu também me comunico usando meu bom e velho cartdo
de letras. Se ndo tivesse aprendido a apontar para as letras sem estimulacéo tatil,

muitos nao teriam acreditado que minha mente estava intacta” (Kedar, 2015).

Os topicos a seguir correspondem a temas identificados a partir da leitura destas autobiografias
e eventualmente de outros textos que trazem relatos em primeira pessoa, como um video de
Amanda Baggs, posts da ativista brasileira Rita Louzeiro, retirados de redes sociais, além do
livro de Temple Grandin O cérebro autista e de trechos do livro Nobody Nowhere, de Donna

Williams, encontrados em um artigo.
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5.3.2 Discussao dos relatos
5.3.2.1 Variabilidade de reacédo frente a estimulos sensoriais

Particularidades no processamento sensorial s&o comuns em autistas (Baraneck et. al, 2006),
que podem experimentar sons, cheiros, temperaturas de objetos e lugares de forma atipica
(Leekman, et. al, 2007; Robledo et al, 2012), podem apresentar sinestesia e diferencas na
propriocepcao. Estas particularidades configuram o Transtorno do Processamento Sensorial,
uma comorbidade que pode ou n&o estar associada ao diagndstico. E possivel que autistas
vivenciem uma sobrecarga sensorial (overload) diante estimulos que ndo sdo aversivos para
neurotipicos. Luzes florescentes, cheiros acentuados, aplausos, muitas pessoas falando ao
mesmo tempo, e outros barulhos altos também podem causar dor e nausea. Um banho com agua
fria, possivelmente suportavel para uma pessoa neurotipica, talvez seja torturante para um
autista. A hiper-estimulagdo pode provocar uma experiéncia de colapso (meltdown), em que a
dor é somada a ansiedade, desespero, angustia, confusdo mental (Caldwell 2006, apud Owren,
2013). O oposto também pode se manifestar, constitui uma resposta reduzida a estimulos

sensoriais, como indiferenca a dor, por exemplo (Robertson e Simmons, 2013).

“Alguém que ndo consegue imaginar o que ¢ viver num mundo de sobrecarga
sensorial provavelmente vai subestimar a gravidade das sensagdes alheias” Grandin

(2016, p. 84).

“Meus sentidos sdo fortes. Eu posso ouvir através das paredes e por entre os quartos.
Eu tenho que me esforcar para filtrar a multiplicidade de sons que escuto. VVocé sabe
intuitivamente que som é importante. 1sso é uma sorte, porque eu nao posso saber. O
ar condicionado, o latido do cachorro, a conversagdo, o barulho da geladeira sdo todos
iguais na minha mente. Quando eu era pequeno era muita informac&o. Eu ficava tdo
sobrecarregado que me desligava e fazia stims (it overwhelmed so much that | would
tune and stim). Eu aprendi a me concentrar nas falas, mas se ha duas ou mais conversas
ao mesmo tempo, eu encontro dificuldade para manter a atengdo em uma, e isso €
duro. Por exemplo, em um restaurante ou num jantar festivo, o barulho das vozes é
como uma Babel horrivel para mim. E, no melhor dos casos, uma situagio desafiadora.

No pior, é uma punicao.
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Visualmente eu também me sinto sobrecarregado. E como se eu visse tudo em
destaque tudo fica em primeiro plano e nada em segundo. As vezes eu vejo em um
tlnel e perco os lados. Outras vezes eu vejo os lados e perco a figura principal por
estar perdido em detalhes. E terrivel porque isso frequentemente aumenta minhas
respostas incorretas. Eu ja melhorei muito em relagdo a isso, mas muitas vezes eu pego
uma coisa errada porque nao vejo que a coisa que eu queria estava bem na minha frente.

E outra dica sobre autismo para neurologistas” Kedar (2012, p.94, traducio nossa).

Segundo Hilton et. al (2007) e Robertson e Simmons (2013), relatos em primeira pessoa e
pesquisas sobre o assunto permitem afirmar que diferencas no processamento sensorial estdo
relacionadas ao modo como autistas interagem socialmente. A variabilidade na percepcéo de
estimulos sensoriais pode influenciar a maneira como autistas se portam diante de outras
pessoas, 0 que, por sua vez, influenciaria as respostas que autistas recebem de seus pares ao
interagir. Hilton et. al (2007) supdem que reacdes de autistas frente a estimulos sensoriais sejam
irritantes para outras pessoas, 0 que explicaria em parte a relutdncia em interagir com autistas.
Outra possibilidade apontada pelos autores € a de que autistas recusem oportunidades de
interacdo social com outras pessoas, para evitar estimulos ambientais desconfortaveis. Ao ler
as autobiografias, chegamos a supor que gestos de autistas relacionados a estimulos sensoriais
podem ser mal-entendidos por neurotipicos. Autistas reportam sentir um grande incémodo com
0 toque, por exemplo (Owren, 2013). Retribuir um abraco pode ser impossivel para uma pessoa
diagnosticada (Grandin, 2016). Ndo necessariamente por falta de interesse, ndo necessariamente
por uma aversdo afetiva, mas possivelmente por conta de uma sobrecarga sensorial muito

dolorosa, desencadeada pelo toque:

“Como alguém que precisou inventar a maquina do abrago para conter a ansiedade e
as crises de panico, obviamente tenho um grande problema com a sensibilidade ao
toque — e escrevi extensamente sobre isso em outros livros. Mas meus problemas tateis

ndo acabam aqui. As roupas me deixam louca se ndo tiverem a textura correta”

Grandin (2016, p.102).

A sobrecarga sensorial é algo que dificulta a circulagdo em aeroportos, shoppings, cafeterias e
pode limitar as possibilidades de encontro com outras pessoas, por consequéncia. Para alguns

autistas, o excesso de estimulacdo em um ambiente constitui uma barreira social (Owren e
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Stenhammer, 2013). Em uma pesquisa com 237 autistas no Reino Unido, 60 relataram
dificuldade de usar transporte publico, e 6 entendem esta atividade como impossivel. Entre os
incomodos relatados estdo: multiddo, fumaca de cigarro, perfume, jogos eletronicos, barulhos
de celular (Beardon and Edmonds 2007, apud Owren e Stenhammer, 2013). A ubiquidade
destes estimulos em ambientes publicos pode ser entendida como uma forma indireta de
discriminacdo (Owren e Stenhammer, 2013). Uma quantidade exacerbada de estimulos, ou um
estimulo muito intenso pode afetar a produtividade e a concentracdo de autistas, de modo que é
importante promover “ambientes de baixo impacto sensorial” (Robertson e Simmons, 2013),
que reduzam a possibilidade de estresse (Simmons e Robertson, 2012, apud Robertson e
Simmons, 2013). H& fones de ouvido especialmente criados para facilitar a presenca de autistas
em lugares publicos, e Grandin (2016) nos diz que o uso de 6culos escuros pode ser fundamental
para lidar com a particularidade de sensibilidade a luz. Alguns tipos de lampadas sdo menos

agressivos do que outros também.

“Sabe o que odeio? O barulho do secador de mdos nos banheiros publicos (...). O
alarme que soa quando alguém acidentalmente abre uma porta de seguranga no
aeroporto. Odeio alarmes em geral, de qualquer tipo. Quando era crianga, o sinal da
escola me deixava completamente doida. Era como um obturador de dentista. Sem
exagero: 0 som causava uma sensacdo dentro do meu cranio como a dor do obturador”
Grandin (2016, p.77).

E possivel encontrar estudos que apontam o contrério (Shreck e Williams, 2005), mas relatos
em primeira pessoa e uma grande quantidade de pesquisas afirmam que a particularidade
sensorial esta relacionada a reducdo da quantidade de alimentos que autistas aceitam ingerir
(Cermak et. al, 2013). A seletividade alimentar pode estar relacionada ao cheiro, textura, cor ou
temperatura do alimento, cuja rejeicdo constitui uma defesa tatil (Cermak et. al, 2013). Dispor
de uma grande variedade de alimentos, tentar intensificar o sabor com a adi¢do de temperos, e
tentar perceber se ha preferéncia por algum tipo de textura, cor, ou intensidade do sabor, séo
atitudes que talvez auxiliem na alimentagdo (Simpson, 2016). As descricbes das
particularidades sensoriais por autistas sdo surpreendentes e talvez ajudem a pensar em

estratégias para melhor acomodar autistas que tem este traco:

“Algumas pessoas simplesmente ndo suportam certos sabores. Muitas vezes a aversao

tem a ver com a textura. Eu ndo gosto de coisas com baba. Clara de ovo
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crua? Nem pensar. (Embora o que pareca uma sensibilidade gustativa pode, na
verdade, ser um problema auditivo. Algumas pessoas acham insuportavel o ruido

crocante da batata frita soando no cranio)” Grandin (2016, p.104).

Encontramos mais exemplos de particularidades sensoriais no livro de Grandin (2016). Séo

relatos anénimos disponiveis no site Wrong Planet (2016) p.103:

“Eu simplesmente ndo suporto areia molhada. Os feriados na praia eram um inferno

para mim.”

“Sou absolutamente incapaz de tocar coisas macias... ursinhos de peldcia, cobertores

macios demais etc., principalmente com as maos secas. SO de pensar fico fora de

2

mim.

“Areia molhada, cremes e toalhas. Isto é a pior combinagdo para mim, que é pele com
protetor solar coberta de areia e esfregada com a toalha imida.”

“Nao aguento a sensac¢do de papel de jornal —é como se tivesse farpas mindsculas nas

pontas dos dedos.

“Esponjas sdo horriveis, embora, estranhamente, eu costumasse gostar muito de

comer esponjas”.

“Toda vez que visto algo meio apertado sinto como se pequenos insetos subissem em

minha pele”.

“Eu ODEIO, ODEIO, ODEIO, a sensag¢@o ¢ a textura das calgas jeans. Sdo tdo secas

e rugosas”.
“Acariciar um cachorro com as maos molhadas”

“Vidro que saiu da maquina de lavar lougas — ele guincha horrivelmente”.

Particularidades no processamento sensorial também s&o fonte de contentamento. Autistas
podem viver uma grande fascinagdo por cores, luzes, e movimentos de objetos. Mukhopadhyay
(2008) demonstra possuir uma conexdo sensorial intensa com o mundo, 0 encontro com as
nuvens, o vento, uma pedra, mobiliza ternura e alegria. Nas autobiografias, encontramos trechos
que evidenciam o quanto ter particularidades sensoriais pode proporcionar experiéncias

positivas, pode ser um privilégio:
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“Eu sou atraido por imagens visualmente harmoniosas como agua no sol, ou luzes
piscando. Isso alivia meus sentidos. Eu tenho que parar e olhar, é tdo artisticamente
maravilhoso. Apesar de eu ter certeza de que outros ndo podem ver o que eu vejo e se
perguntarem porque eu paro, olho, e balango as méos para essas visGes, eu vejo
padrdes de formas e cores. Ndo ha ninguém que veja isso e nao fique maravilhado

pelos detalhes lindos das luzes” Keddar (2012, p.44, tradugéo nossa).

“As vezes eu tenho pena de vocés por ndo serem capazes de ver a beleza do mundo
da mesma forma que nds podemos. Realmente, nossa visdo do mundo pode ser
incrivel, apenas incrivel... (...). Quando vocé vé um objeto parece que vocé vé como
uma coisa inteira primeiro, e s6 depois os detalhes aparecem. Mas para pessoas com
autismo, os detalhes pulam direto para nds, e entdo sé gradualmente, detalhe por

detalhe, a imagem completa entra em foco” (Higashida, 2007, p. 54, tradug@o nossa).

5.3.2.2 Movimentos de auto estimulacao (stims)

E possivel que autistas tenham gestos proprios, que, por nio serem compartilhados com pessoas
neurotipicas, podem parecer estranhos e nao fazer qualquer sentido para elas. Stimming, ou
stims, é o termo abreviado para a expressao self-stimulation, que em portugués quer dizer auto
estimulacdo (Owren, 2010). E usado para se referir a gestos repetitivos que sdo estimulantes
para a visao (olhar para luzes e objetos em movimento), o tato (bater palmas, passar a mao sobre
objetos para sentir sua textura), a audi¢ao (fazer sons com a boca, as médos ou objetos), pressao
(morder objetos, estourar plastico bolha), propriocepcao (pular, se balancar de um lado para
outro, andar na ponta dos pés) (Santana, 2017). Algumas praticas terapéuticas e educativas
entendem que estes gestos devem ser extintos (Cunningham e Schreibman, 2008; Milton e
Moon, 2012). Neste trabalho, enfatizamos a relevancia de ouvir autistas e tentar compreender
porque eles fazem o que fazem. Enquanto experiéncia pessoal, ha uma grande variedade de
explicacGes para os stims, e obviamente ndo teriamos como elencar todas elas (Owren, 2010).
Em um video chamado “In my language”, Amanda Baggs (2007), autista ndo-verbal, filma a
si mesma balancando as maos, movimentando o corpo de um lado para o outro, emitindo

vocalizagOes, mexendo na agua da torneira, olhando por uma
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janela. Através de um programa de computador, ela traduz estes gestos como sendo sua maneira

de se relacionar com o0 mundo:

“Ironicamente, @ maneira como eu me movimento quando interajo com tudo o que me
circunda é descrita como ‘estar em meu proprio mundo’. Entretanto, se eu interagir
restritamente, com poucas pessoas, e apenas reagir a uma parte mais limitada do que
me rodeia, as pessoas comeg¢am a pensar que eu estou me ‘abrindo para uma
verdadeira interagdo com 0 mundo’ (...) E somente quando eu digito alguma coisa na

linguagem de vocés que vocés se referem a mim como alguém que pode se comunicar”

(In my language, 2007).

Stims podem ser, portanto, uma forma de comunicagdo com a realidade (Baggs, 2007; Owren,
2013). Ao ler autobiografias, entendemos também que estes gestos sdo uma forma de
engajamento social, podem ser considerados de maneira positiva. Eles tém uma funcdo para a
prépria pessoa, e comunicam estados afetivos, pensamentos e sensacdes. Sdo também
atividades reguladoras, a que alguns autistas recorrem quando experimentam uma sobrecarga
(overload) diante de estimulos sensoriais aversivos (Owren e Stenhammer, 2013), para evitar
um colapso (meltdown) (Caldwell 2006, apud Owren, 2013). S0 uma maneira de aliviar a
ansiedade, e uma estratégia para ter mais concentracdo (Owren, 2013). Além disso, estes gestos
fazem parte do que caracteriza o autismo enquanto diversidade e identidade minoritaria (ASAN,
2013; Garen, 2011). H& stims que sdo prejudiciais, como auto-agressdo e auto- mutilacdo
(Santana, 2017).

“O que voceé pensa que eu estou sentindo enquanto pulo para cima para baixo, batendo
palmas? Aposto que imagina que eu ndo esteja sentindo nada além da alegria maniaca

estampada no meu rosto.

Mas quando eu estou pulando é como se meus sentimentos subissem até o céu. De
verdade, minha vontade de ser engolido pelo céu é suficiente para fazer meu coracéo
balancar. Quando eu pulo, sinto muito bem as partes do meu corpo — minhas pernas
ficam delimitadas e minhas méos estdo batendo uma na outra — isso faz com que eu

me sinta muito, muito bem.
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Entdo esta é uma razdo para eu pular, e recentemente eu notei outra. Pessoas com
autismo reagem fisicamente a sentimentos de felicidade e tristeza. Entdo quando algo
acontece e me afeta emocionalmente, meu corpo estremece como se tivesse sido

atingindo por um raio” Higashida (2007, p.47, tradu¢ao nossa).

“Balancar as maos ou os dedos na frente do rosto permite que a luz que entra em
nossos olhos seja filtrada e gostosa de sentir. A luz que chega até nds dessa maneira é
macia e gentil, como a luz da lua. Mas a luz “néo filtrada”, direta, meio que “fura” 0s
olhos das pessoas com autismo como se fossem linhas retas e afiadas, entdo vemos
muitos pontos de luz. Isso faz nossos olhos doerem. Dito isso, n6s ndo poderiamos
passar sem luz. Ela seca nossas lagrimas, e quando somos banhados em luz, estamos
felizes. Particulas de luz de alguma forma nos consolam” Higashida (2007, p.64,

tradugdo nossa).

“Os stims tem uma forga que é poderosa e irresistivel. Eu sinto como forgas que fazem
da resisténcia algo futil. E como resistir a fome ou sono, em algum sentido. Eles vém
a minha mente de repente. E entdo eu me sinto tomado pela urgéncia de fazer algo
como balangar as méos, ou barulhos, ou mexer na 4gua. Os stims funcionam me
deixando liberar emogdes as vezes. Outras vezes, comandam minhas emogdes como
um frenesi, eu comeco e ndo posso mais parar. Trato os stims como amigos bem-
vindos porque eles estdo comigo todo o tempo. Eu preciso tanto escapar da realidade
e 0s stims me levam para outro mundo. Eu sinto forgas como ondas de energia
sensorial. Sou bombardeado com luzes prateadas e nuances de cor. E bonito olhar”

(Kedar, 2012, p. 42, traducdo nossa).

5.3.2.3 O autismo ndo faz com que as pessoas sejam a priori violentas

E possivel que o autismo seja associado a uma propensdo a criminalidade, e pessoas n&o-

brancas estdo mais sujeitas a este preconceito. Kassiane Asasumasu (2017) ressalta que, para

quem teve uma vida marcada por relagbes abusivas, 0 engajamento em atitudes criminosas

parece ser um destino ja tragcado, qualquer gesto € percebido como uma ameaca, algo que inspira

medo. Esta antecipacédo predispde estas pessoas a serem mal interpretadas, faz com elas sejam

novamente expostas a situa¢fes de violéncia que viveram.
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“As pessoas diziam para as criangas boas e “normais” para ficarem longe das que
sofrem bullying. Elas nos isolavam — faziam com que fossemos alvos. Faziam com
que ficassemos mais sozinhos. Alertavam a todo mundo que n6s somos perigosos, a
coisa mais atemorizadora que ha. (...) NOs seriamos perigosos e imprevisiveis porque
ndo tinhamos as mesmas habilidades e caracteristicas necessarias para estar no topo

da hierarquia da escola” (Asasumasu, 2017, tradug@o nossa).

Mées negras de autistas negros relatam ainda a propensdo a que tracos do autismo sejam
confundidos por policiais como desrespeito e motivo para a intervencéo truculenta. E possivel
que autistas ndo coloquem as méos para o alto, como solicitado por um policial, ou ndo olhem
nos olhos, por exemplo. A ignorancia de policiais sobre tracos do autismo, somada a
predisposicdo a acreditar que pessoas negras sdo uma ameaca, faz com que autistas estejam
mais vulneraveis a agressoes fisicas e verbais, e ao assassinato. Ha nos Estados Unidos uma
campanha para que a ndo colaboracdo ndo seja sempre justificativa para a violéncia, ja que ha
pessoas com deficiéncias invisiveis, ndo diagnosticadas, ou ndo reveladas que nao respondem
as solicitacBes de policiais (Perry, 2017). Morénike Giwa Onaiwu (2017) relata as instrucdes
que deu a seu filho, mesmo sabendo que ndo haveria garantias de que ele viesse a sobreviver

numa abordagem policial:

“Nao use mais aquela blusa com capuz que vocé adora, faga contato comautoridades
0 tempo todo — esquega de tudo que eu ensinei a vocé sobre como forcar o contato
visual é algo ruim... faga isso de qualquer forma, mesmo que doa. Fale de forma terna,
com um tom gentil. Mantenha suas maos onde elas possam ser vistas 0 tempo inteiro.
Nada de movimentos intempestivos e inesperados, e ABSOLUTAMENTE nada de
stims porque isso pode ser visto como uma tentativa de machucar alguém” Onaiwu

(2017, traducdo nossa).

5.3.2.4 Arranjo espacial de pessoas

O encontro face-a-face pode ser experimentado por autistas como invasivo, e olhar nos olhos
pode vir a desencadear uma sobrecarga sensorial. Segundo Ochs e Solomon (2010), autistas
tem uma maior possibilidade de coordenacao social ordenada, a depender do arranjo espacial
em que se dispdem seus interlocutores. E possivel que a interagdo ocorra com maior facilidade
quando o interlocutor esta ao lado da pessoa autista. 1sso pode ser valido tanto para
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pessoas ndo verbais quanto para as que se comunicam verbalmente. Segundo as autoras, a
comunicacdo lado-a-lado, através da escrita, ou quando o interlocutor estd em posicao obliqua
favorece a coordenacgdo social ordenada. As autoras chegaram a essa conclusao ao observar
autistas engajados num modo de comunicacdo desenvolvido pela educadora indiana Soma
Mukhopadhyay, o Rapid Prompting Method (RPM) (Ochs e Solomon, 2010).

“Olhar nos olhos ¢ duro porque a luz refletida dos olhos ndo é calmante. E dificil
explicar porque eu ndo tenho certeza de que eu ndo estou olhando para as pessoas até
que alguém me diga para olhar em seus olhos. E um hébito estranho. Eu posso ouvir
melhor se eu ndo olhar para a pessoa. Eu posso olhar, mas isso ndo é bom. No ABA
eu tinha que olhar as pessoas nos olhos com um timer ligado... Era torturante, eu fazia,
mas me trazia uma terrivel ansiedade. Eu ndo posso explicar porque. E simplesmente
assim” (Kedar, 2012. p. 49, tradugdo nossa).

5.3.2.5 Arranjo espacial de objetos

Além de posicionarem-se ao lado da pessoa autista, no RPM os interlocutores utilizam um
quadro de letras, ou outro material, que fica posicionado no centro, entre as duas pessoas que
estdo interagindo, facilitando a comunicacdo. Ochs e Solomon (2010) observaram que o objeto
situado desta maneira detinha a atencao de autistas por mais tempo. Nesta disposicédo corporal,
lado-a-lado, a mediacdo de objetos é um dos fatores que pode favorecer a coordenacéo social
ordenada, foi o que as autoras concluiram. O olhar de ambos os interlocutores se volta para o
objeto, evitando sobrecargas sensoriais que viriam de uma posicdo frente-a-frente (Ochs e
Solomon, 2010).

“Eu tenho amigos autistas que ndo podem usar um quadro de letras porque ninguém
ensinou a eles como fazer isso. Eu fico enfurecido por vé-los tdo parados. Alguém
entre vocés ja foi para um pais onde ndo podia falar a lingua local? E horrivel sentir
que ndo é possivel explicar nossas ideias para ninguém” Kedar (2012, p. 48, traducéo

nossa).

5.3.2.6 Tom de voz e velocidade da fala
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A observacdo de autistas engajados na comunicacdo através do RPM permitiu que Ochs e
Solomon (2010) percebessem também que o tom de voz e a rapidez da fala podem influenciar
acomunicacgdo com autistas. Usualmente se emprega a voz de neném com criangas neurotipicas,
chamada de baby talk. No entanto, com autistas € um tom comum e em ritmo acelerado que
leva a respostas coordenadas. VVozes muito afetivas e lentas confundem e atrapalham a interacéo
(Ochs e Solomon, 2010).

“Me perguntaram como eu preferiria ter sido educado na minha infancia. Se eu

pudesse educar os especialistas a primeira coisa que eu recomendaria é falar

LEENT3

normalmente com criangas autistas. Nao mais “ir carro”, “fechar porta”, “maos
quietas”. E estapido falar dessa maneira. Alguns professores usavam tons especificos
para tornar as palavras mais distintas, falavam lentamente ou faziam sons ultra
enunciados como na palavra “letter” dita com um som de “t”, ndo com o som de “d”

como se usa nos Estados Unidos. Eles pareciam tdo bobos que eu frequentemente

virava meus olhos internamente. Entdo esta ¢ a minha primeira sugestao” Kedar (2012,

p. 55, tradugdo nossa).

5.3.2.7 Autistas nao sdo eternas criancas

O esteredtipo da “crianga eterna” pode ser atribuido a pessoas com deficiéncia em geral, e
especialmente a adultos com Deficiéncia Intelectual e/ou Transtornos do
Neurodesenvolvimento, o que inclui o autismo. Pessoas que tem estes diagnosticos usualmente
precisam da ajuda de objetos e de outras pessoas para se engajar em atividades cotidianas, e
podem ndo ter o tipo de independéncia exigida para tomar parte na comunidade de adultos. O
entendimento dessa necessidade de ajuda como sendo um atributo infantil pressupde a
existéncia de uma fase adulta em que as pessoas se tornam imunes ao erro, seres completamente
racionais, eficazes, e independentes uns dos outros. No entanto, a independéncia que caracteriza
a fase adulta é nada mais que uma forma majoritaria de dependéncia. As pessoas continuam
precisando umas das outras, continuam falhando, mas esta dependéncia € invisibilizada porser
compartilhada por uma maioria, que se autodeclara independente e infalivel, como meio de se
distinguir e se elevar a fase adulta, tida como apice do desenvolvimento humano. Sua
dependéncia ndo é sublinhada e tomada como sinal de degradacéo, ao contrario, é ocultada sob
um modelo idealizado de independéncia. Seus erros sdo por eles negados, para alimentar este

modelo idealizado de perfeicdo sem erro. Formas
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minoritérias de depender de objetos e de outras pessoas figuram para este grupo como sindnimo
de infantilidade. Este ideal de independéncia dificulta o encontro de neurotipicos com as
conexdes que tornam suas proprias existéncias possiveis. De acordo com este ideal, apenas as
pessoas com deficiéncia sdo dependentes, e por isso entendidas como “criangas eternas”. Como
efeito dessa infantilizacdo, é negado a pessoas com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial o
direito a desempenhar papéis sociais compartilhados exclusivamente por adultos. Torna-se
aceitavel retirar dessas pessoas o direito a sexualidade, ao trabalho, a reproducéo, ao casamento.
Pessoas com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial podem crescer ouvindo que sdo anjos, sao
puros, nunca terdo desejo sexual, nunca serdo sexualmente desejaveis, nunca serdo capazes de
trabalhar, de casar ou de ter filhos. Outro efeito é negar o status de adulto a pessoas com
deficiéncia que realmente ndo desejam, ou de fato ndo podem exercer qualquer um destes papéis
(Smith, 2017; Kittay, 2011).

Segundo Smith (2017), um dos fatores que contribuem para a infantilizacdo de pessoas com
deficiéncia intelectual e/ou psicossocial sdo abordagens normativas do desenvolvimento
humano, que tem na teoria da “idade mental” um de seus fundamentos. Esta teoria determina
uma escala de diferenciacdo entre adultos diagnosticados, e atribui a cada um, um conjunto de
possibilidades laborais previamente fixadas (ver anexo 4). A autora defende que profissionais
deixem de utilizar a expressao, e ressalta que uma pessoa com deficiéncia intelectual de 28 anos,
tem idade mental de 28 anos, o tipo de auxilio que ela precisa para viver, seus interesses e modo
de se comportar ndo é um critério para estabelecer em que fase do desenvolvimento ela esta.
Segundo Dias e Oliveira (2013), a teoria da idade mental esta relacionada a testes de inteligéncia

desenvolvidos por Alfred Binet.

Nas autobiografias que consultamos, uma das reivindicacdes de autistas é a de serem tratados
de acordo com sua idade. Encontramos autistas que experimentam grande desconforto diante
de pessoas que se dirigem a eles com 0 mesmo tom de voz destinado as criangas. A
infantilizacdo de autistas, e de pessoas com deficiéncia em geral, ndo esta relacionada somente
a restricdo ao acesso a papeis sociais, mas a diminui¢do do valor social dessas pessoas. Esta
realidade deveria levar a um questionamento do modelo de desenvolvimento humano que
adotamos, deveria levar a uma revisdo do lugar social ocupado por criancas, adolescentes e
idosos. Em outras palavras, se 0 pertencimento a comunidade de adultos é a Unica forma de ter
acesso a igualdade, dignidade e valor social positivo, hd mais a ser modificado do que garantir

a participacdo de pessoas com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial nesta comunidade.
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“Infantilizar autistas adultos ndo ¢ uma maneira de expressar carinho. Serve para
inferiorizar a pessoa e interferir negativamente no desenvolvimento global dela.
Existem varias formas de ser adulto e uma delas é ser um adulto que precisa de suporte
para fazer coisas do dia-a-dia e para atividades de autocuidado. Ninguém se torna uma
"crianca grande” ou uma "eterna crianga” por precisar de apoio depois de adulto. E
ndo existem "eternas criancas", € necessario dizer que, além de ndo ser uma forma de
expressar carinho, esse tipo de tratamento € extremamente invasivo e, apesar de sua

aparente sutileza, ¢ violento.” (Rita Louzeiro, em sua pagina do facebook).

“Criangas com autismo também estdo crescendo e se desenvolvendo a cada dia, mas
mesmo assim somos tratados eternamente como bebés. Eu acho que é porque nés
parecemos agir como se f6ssemos mais jovens que a nossa verdadeira idade, mas
sempre que alguém me trata como se eu fosse um bebé, eu fico realmente enfurecido.
N&o sei se as pessoas pensam que eu vou entender melhor a linguagem de bebé, ou se
elas acham que eu prefiro que falem comigo dessa maneira” Higashida (2007, p.11,

tradugdo nossa).

5.3.2.8 Relagdo com ndo-humanos (ou “mais-que-humanos’)

“Meus cachorros sdo muito divertidos. Eu sou muito grato por té-los comigo. NGs
adotamos um cachorro quando eu era um bebé, entdo estou acostumado com eles. Em
minha casa eles estdo sempre abanando e em correria. Eles me incomodam quando
latem, mas é quase suportavel. Eu ainda cubro meus ouvidos porque as vezes escuto
com muita sensibilidade. Vale a pena porque eu amo-0s. Eles sdo pacientes com meus

stims chatos” Kedar (2012, p.120, tradug@o nossa).

Em relatos em primeira pessoa a referéncia a afinidade com animais é muito comum (Davidson
e Smith, 2009). A companhia de animais de estimagdo pode beneficiar a satde de humanos
(Wells, 2009), e alterar o modo como as pessoas interagem umas com as outras, promovendo
uma facilidade na comunicacdo entre os interlocutores (Nicholas e Collis, 2000). Este potencial

dos animais para facilitar as interagdes humanas pode ser especialmente
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relevante para autistas (Grandgeorge et. al, 2012). Segundo Ochs e Solomon (2010), a
coordenacdo ordenada entre autistas e neurotipicos pode ser potencializada pela relacdo com
cachorros, que formam uma triade com interlocutores humanos. Esta conclusdo resulta de um
estudo em que Solomon (2010) observou visitas de cédes terapeutas e cdes de servico as
residéncias de cinco criancas autistas. As atividades, sempre mediadas por um terapeuta
humano, incluiam dar comandos, levar o cachorro para passear e brincar com ele. Na
apresentacdo de dois destes estudos de caso, Solomon (2010) descreve como 0s cachorros
mediaram a emergéncia de comportamentos sociais antes nunca apresentados pelas criancas em
questdo. Elas passaram a apresentar gestos compativeis com o repertério de interacdo de

neurotipicos, o que facilitava a comunicagdo com seus familiares.

Um resultado semelhante foi encontrado por Malcon (2017), em um estudo sobre como
familiares de autistas e profissionais entendem a eficacia da equoterapia (pratica terapéutica
com cavalos). As pessoas entrevistadas presenciaram formas de interagir, por parte de autistas,
que antes lhes pareciam impossiveis, como olhar nos olhos, apontar, conversar, e se engajar em
atividades colaborativas. O’Haire et. al (2007) afirma que ha um aumento de “comportamentos
sociais” por parte de autistas, quando eles estdo diante de animais. Se seguirmos o entendimento
de Ochs e Solomon (2010), talvez seja possivel afirmar que autistas sempre estdo em interacao.
O que a mediacdo de animais ndo-humanos pode vir a favorecer € uma coordenagdo social
ordenada entre autistas e neurotipicos. Prince-Hughes (2004) descreve o modo como sua

relagdo com gorilas proporcionou um espago seguro de aprendizado:

“(essa histdria) é sobre como eu deixei de ser um ser selvagem fora de contexto,
guando crianga, para ser um ser selvagem dentro de contexto, com uma familia de
gorilas, que me ensinou como ser civilizada” Prince-Hughes (2004, p.1, traducédo

nossa).

“Porque gorilas sdo sutis e ndo ameagadores, eu podia olhar para eles, podia observa-
los de uma forma que ndo era possivel com pessoas humanas. Através deste processo
eu aprendi que pessoas sdo mais do que nds cadticos de a¢des arbitrarias; aprendi que
elas tém sentimentos, necessitam umas das outras e tem perspectivas valiosas, e que,
como pessoas, n6s nos refletimos uns nos outros. Os gorilas eram tdo parecidos

comigo, em tantos sentidos, que eu podia ver a mim mesma neles, e
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em troca eu 0s via — e eventualmente via a mim mesma — em outras pessoas humanas”

Prince-Hughes (2004, p.3, traducdo nossa).

Em um estudo de 45 autobiografias, especificamente voltado para descrever a relacdo de
pessoas diagnosticadas com seres “mais-que-humanos”, Davidson e Smith (2009) encontram
com muita frequéncia a conexdo emocional e empatica com animais ndo-humanos, insetos,
objetos, arvores como sendo mais aprazivel para autistas que o contato com animais humanos.
Ao interagir com neurotipicos, autistas ndo raro vivenciam hostilidade, agressdes, ansiedade,
angustia, confusdo mental, sobrecarga sensorial. A companhia de seres ndo-humanos pode ser
mais segura, gratificante, e trazer mais alegria. As autoras entendem como equivocada a
concepcao de que autistas estdo sozinhos e isolados, quando ndo estdo em companhia de animais
humanos. Para elas, o autismo desafia o antropocentrismo subentendido em modelos
idealizados que restringem a sociabilidade as interacdes face-a-face entre humanos. O autismo

estende as possibilidades de sociabilidade a conexdes amplamente diversificadas.

“Eu era uma crianga social: social com a poeira, com as arvores, com a grama... Eu
sentia 0 mundo profundamente e apaixonadamente” (Williams, 2003, p. 16 apud

Davidson e Smith, 2009, tradu¢do nossa).

“Eu podia sentir as personalidades das pedras, das arvores, da grama, das montanhas”

(Prince-Hughes, 2004 p. 50, tradugdo nossa).

Em relatos de autistas, até mesmo seres usualmente entendidos como inanimados (céu, projetos
pessoais, livros, paredes, cores, &gua, lugares) tem possibilidade de comunicac&o, e troca afetiva
(Davidson e Smith, 2009; Loving Lampposts, 2011). No filme Loving Lampppost (2011),
conhecemos Sam, um garoto que tem uma amizade com o0s postes de luz do parque de sua
cidade, especialmente com quatro deles. Cada um tem um nome e Sam vai sempre visita-los. Ja

Tito nos fala da sua interagdo com o espelho de sua casa:

“Eu ndo podia falar quando eu tinha dois ou trés anos, minhas histérias ndo eram para

ouvidos humanos. Ouvidos humanos nao podem ouvir nada além de sons. Mas
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ndo meus ouvidos, como eu acreditava na época. E ndo os ouvidos do espelho. Eu
acreditava que se vocé se importasse o suficiente para escutar, vocé poderia ouvir o
céu e a terra falando entre si na linguagem do azul e do marrom. E eu acreditava que
se vocé se importasse o suficiente para escutar, vocé poderia ouvir as paredes do
quarto falando com o ch&o para ndo olhar para elas, enquanto o chdo perguntava: ‘para

onde mais eu poderia olhar?’’” Mukhopadhyay (2011, tradugdo nossa).

5.3.2.9 Dificuldades de comunicacdo e origem e racial, geogréafica e étnica ndo indicam
deficiéncia intelectual

O Transtorno do Espectro Autista ndo é uma deficiéncia intelectual, ¢ um dos Transtornos do
Neurodesenvolvimento (APA, 2014). As categorias de deficiéncia tradicionalmente conhecidas
(fisica, visual, auditiva, intelectual) ndo incluem impedimentos de natureza mental. Em 2008
estas categorias foram modificadas, a Convencéo sobre os Direitos das pessoas com Deficiéncia
definiu que pessoas com deficiéncia sdo aquelas que “tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial” (Brasil, 2012, p. 26). Em 13 de dezembro de
2016, a Convencdo sobre os Direitos das pessoas com Deficiéncia (CDPD) incluiu a categoria
de “deficiéncia psicossocial”, utilizada para se referir a pessoas com impedimentos de natureza

mental. O autismo pode ser, portanto, considerado uma deficiéncia psicossocial (Sassaki, 2012).

A Deficiéncia Intelectual (APA, 2014) é uma comorbidade muito comum em pessoas
diagnosticadas com TEA (Croen, Grether, & Selvin, 2002 apud Matson e Nebel-Schwalm,
2007). Relatos em primeira pessoa apontam para a necessidade de salientar que o indicativo
desta comorbidade néo é a auséncia de comunicacdo verbal. Durante o diagnostico, a avaliacao
da inteligéncia é feita de acordo com o perfil de cada pessoa, e ha estimativas separadas para
habilidades verbais e ndo verbais (APA, 2014). Autores das autobiografias consultadas relatam
que sua inteligéncia é frequentemente subestimada por conta de dificuldades de comunicacao.
E preciso sublinhar ainda que o diagndstico é fortemente marcado por uma dimens&o racial.
Segundo Eyal et al (2010), pessoas ndo brancas e pobres tém tido ao longo da historia uma

maior propens&o a receber o diagnostico de deficiéncia intelectual, e ndo de autismo.
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Seja em escolas especialmente voltadas para o ensino de autistas, seja naquelas em que eles sdo
matriculados por meio de politicas de inclusdo, é possivel que a auséncia de fala e/ou
componente racial e de classe social seja imediatamente associada a uma dificuldade de
compreender o contetdo ensinado (Birklen, 2005). Alunos autistas podem ser submetidos a
uma restri¢do do universo de informagdes que é passado na integra a pessoas neurotipicas. Por
ndo encontrarem meios de expressar 0 que aprenderam, podem ser compreendidos como
intelectualmente inaptos. Birklen (2005) sublinha a relevancia de “presumir competéncia”, ou
seja, de tomar como verdadeiro o pressuposto de que autistas podem pensar e tem sentimentos.
Esta abordagem é preferivel por estimular a invencdo de diferentes formas de ensino. A
abordagem do déficit, por sua vez, limita as possibilidades de a¢cdo, quem a adota subentende
que nada precisa ou poderia ser feito. Tito demonstra gratiddo a inciativa pessoal de sua mae de
ensinar contetdo das mais diversas areas, e ignorar quem dissesse que ele ndo estava

aprendendo.

“Depois eu ensinaria a criangas autistas licdes do nivel de sua série, para que elas
pudessem aprender as mesmas coisas que criangas normais. (...) Especialistas tem que
ensinar, ndo somente dar reforgadores. Eu adoro livros e teria adorado ler algumas
histérias apropriadas para minha idade, ndo simplesmente olhar livros com figuras.
Entdo mesmo que eles pensem que uma crianca ndo pode entender, ligdes

interessantes ndo deveriam ser negadas a autista” (Kedar, 2012 p.55).

A distincdo entre os dois diagnosticos, autismo e deficiéncia intelectual, pode vir a se tornar um
comum entendimento, e é importante para pensar em estratégias inclusivas. E preciso salientar,
no entanto, que a tentativa de estabelecer o autismo como uma deficiéncia psicossocial, para
promover empregabilidade e consequente independéncia, guarda um risco. Ha que se cuidar
para que esta tentativa ndo reproduza valores que posicionam pessoas com deficiéncia
intelectual, autistas ou ndo, como inferiores. Segundo Kittay (2011), ao contrario do que
sustentam teorias hegemaonicas da justica, a dignidade de alguém néo depende de sua expressdo
intelectual e a dependéncia ndo deveria ser percebida como sindnimo de degradacéo. A autora
ressalta que enguanto independéncia e eficiéncia intelectual forem atributos buscados como
condi¢do de acesso a um status positivo, pessoas com deficiéncia intelectual ndo terdo sua

dignidade respeitada.
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5.3.2.10 Autistas ndo-verbais escutam e entendem o que é dito sobre eles

E possivel que amigos, professores, familiares, terapeutas falem sobre uma pessoa autista em
sua frente como se ela ndo entendesse o que é dito. O fato de alguém ndo falar ndo significa que
ndo escute e compreenda o0 que se passa ao seu redor, nao significa que ndo seja afetado pelo

que é dito a seu respeito.

“Nas supervisdes ABA eu tinha que fazer atividades em frente a um supervisor, na
presenca de todos os meus professores. Entéo eles falavam sobre mim na minha frente
para decidir o quanto a minha performance havia melhorado. E horrivel ser um objeto
de estudo, especialmente porque eles nunca perceberam que eu entendia tudo que
estava sendo dito sobre mim. A consequéncia de me testar na frente das pessoas foi
gue eu cresci envergonhado por dentro. (...). Meu conselho é de que é importante ndo
discutir sobre a pessoa em sua frente, como se ela ndo entendesse ou nao tivesse
emocdes. Tente imaginar o que ¢ estar nessa situagdo semana apds semana” Kedar

(2012, p.56, traducéo nossa).

5.3.2.11 Ritmo de aprendizagem

Autistas podem ter uma forma e um ritmo de aprendizagem diferentes. Independentemente de
habilidades intelectuais, é possivel que eles experimentem dificuldades para realizar atividades
do cotidiano. O controle dos esfincteres, por exemplo, é um aprendizado que criancas
neurotipicas adquirem com relativa facilidade, e que pode demorar mais, e talvez sequer
acontecer em pessoas diagnosticadas (como no caso de adultos que nunca aprenderam). A
repeticdo de atitudes que j& foram repreendidas como inaceitaveis talvez seja interpretada por
familiares, ou cuidadores, como propositais. Levando em consideracdo os relatos nas
autobiografias, é possivel entender que estas atitudes constituem gestos involuntarios, comuns

entre algumas pessoas que tem o diagnostico.

“Eu estou sempre fazendo as mesmas velhas coisas. Pode parecer que nods autistas
estamos agindo por maldade ou desobediéncia, mas, honestamente, nds nao estamos.

Quando recebemos uma reclamacgéo, nos sentimos horriveis por ter novamente feito
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0 que ja disseram que ndo era para fazer. Ainda assim, quando a situacdo aparece mais
uma vez, nds ja esquecemos da Ultima e simplesmente caimos no erro novamente. E

como se alguma coisa diferente de nds estivesse nos controlando.

Vocé pode entdo pensar: “serda que ele nunca vai aprender? ” Nos sabemos que
estamos deixando vocé triste e com raiva, mas é como se nos nao tivéssemos como
decidir, eu tenho medo, e é desse jeito que as coisas sdo. Mas por favor, seja la o que
for que vocé fizer, ndo desista de nds. Precisamos de sua ajuda” Higashida (2007, p.9,

traducdo nossa).

Em um estudo aprofundado sobre a experiéncia de cinco pessoas com o diagnostico, Robledo
(2012) identifica a presenca de movimentos fora de controle. Gestos involuntarios, contrarios
ao que é esperado talvez possam ser atribuidos a um modo atipico de experiéncia corporal.
Kedar (2012) relata ndo saber qual é a posicao de seu corpo, e nem ter certeza de que ele existe
ao fechar os olhos. Diz também que as tentativas de controlar seus impulsos diante de um prato
de comida sdo quase sempre em vao, e que seu corpo muitas vezes age de forma contréria ao

seu designio.

“Meu corpo é um desafio para ele mesmo. E nio sé incansavel, como descoordenado
também. E dificil realizar tarefas simples como amarrar 0s sapatos ou abrir um pacote
de salgadinho. (...) Minha mente sabe 0 que quer, mas meus dedos desastrados ndo

cooperam. (...) Se meus olhos estdo fechados, eu ndo sei onde meu corpo esta. Eu

preciso ver as minhas maos, para saber onde elas estdo” Kedar (2012, p. 46, tradugdo

nossa).

5.3.2.12 Ansiedade social

Uma vasta literatura reporta transtornos associados a ansiedade como comorbidade do autismo
(White et. al, 2009). A leitura de autobiografias nos leva a pensar que a recusa em participar de
interacdes sociais por conta da ansiedade, pode levar a ideia equivocada de que autistas nédo se
interessam pelos outros. Como tudo o0 mais no autismo, o interesse por socializar é variavel de
pessoa para pessoa. Ao mesmo tempo em que ha aquelas que ndo buscam fazer amigos
humanos, uma parte almeja isso mais do que tudo, ainda que encontre na ansiedade e na timidez

um obstaculo.

184



“Se eu parego desinteressado nas pessoas ndao € porque eu nio tenho habilidades ou
entendimento do comportamento social. E devido & minha timidez e ansiedade. Eu
sou tdo timido que isso interfere desde sempre na minha habilidade de socializar. (...)
Isso faz com que eu escape, veja tv, ou stim. Em grupos é pior. Um-a-um ndo é tdo
dificil. Infelizmente isso faz com que as pessoas pensem que eu ndo estou interessado
nos outros, quando é o oposto. Eu me importo com as pessoas, mas sou timido a ponto
de me sentir melhor me escondendo que socializando. Adicione a isso minha fala e
meus problemas de controle corporal e vocé tem mais causas ainda para que eu me
sinta timido. (...) Experts deduzem que, por causa do meu autismo, eu ndo sou uma
pessoa social e dizem que eu gosto mais de objetos que de pessoas. Este é um grande
erro” Kedar (2012. P. 49, tradugdo nossa).

“Eu ndo acredito que qualquer pessoa nascida como um ser humano realmente queira
ficar sozinha, ndo mesmo. Para pessoas com autismo, 0 que nos deixa ansiosos é
causar problemas para o resto de vocés, ou mesmo deixar vocés irritados. E este o
motivo pelo qual é dificil ficar ao redor de outras pessoas” Higashida (2007, p.23,

tradugdo nossa).

5.3.2.13 Alinhar carros e brinquedos

E comum ouvir que é necessario ensinar autistas a brincar, ja que supostamente eles ndo se
envolvem por conta propria em atividades imaginativas, como fazem a maioria das criangas.
Em 1993, a Organizacdo Mundial de Salde estabelece como um dos indicativos de autismo o
“comprometimento em brincadeiras de faz de conta e jogos de imitacdo (...) uma relativa
auséncia de criatividade e fantasia nos processos de pensamento” (p.247-248). Com as
autobiografias, podemos expandir nosso conceito do que € uma brincadeira, encontrando no
alinhar de objetos, por exemplo, um modo peculiar de se divertir. E possivel apresentar outras
maneiras de se relacionar com os brinquedos, sem negar a autistas a oportunidade de brincar da

forma que Ihes apetece mais.

“Colocar as coisas em linha é muito divertido. Olhar 4gua correndo também. Outras
criangas gostam de brincar de faz de conta, mas como uma pessoa com autismo eu
nunca entendi qual é o sentido disso. (..) S8o as linhas e superficies das coisas que n6s

amamos.” (Higashida, 2007, tradu¢do nossa)
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Como afirmamos em outros momentos, 0s tragos que aqui apresentamos ndo pretendem esgotar
a diversidade de experiéncias de ser autista, nem oferecer generaliza¢6es descoladas do mundo
da vida, pelo contrario. Enquanto narrativas pessoais, as autobiografias sdo um estimulo a
curiosidade sobre as vivencias de outras pessoas. Os relatos diferem dos julgamentos
distanciados. Ao divergir de concepcdes estereotipadas do autismo, as autobiografias dao
passagem a alegria da surpresa que os encontros dialdgicos proporcionam. Os textos permitem
concluir que é sobretudo no relato de alguém sobre si mesmo que podemos ter acesso a suas
intencBes, ao sentido de seus gestos, a textura de suas vivencias. Apos a leitura das
autobiografias, vozes de terceiros parecem hipoteses pouco provaveis, mesmo quando em
unissono. Os textos solicitam uma abertura maior para a compreensao da experiéncia de cada

pessoa, a partir de seu préprio relato.

Os livros que estudamos podem ser ainda de grande relevancia para pér em questdo tentativas
excessivas de adequar autistas as normas de interacdo social. Ao deslocar o sofrimento do
ambito exclusivamente individual, e abranger também as interacdes, ndo temos a intencdo de
afirmar o autismo como uma simples excentricidade a ser aceita socialmente, mas evidenciar
que esta aceitacdo poderia amenizar aflicdes relacionadas ao estigma, como depressdo e
ansiedade. Poderia também contribuir para aumentar a qualidade de vida de pessoas
diagnosticadas, ao favorecer a acomodacdo institucional, e o emprego de tecnologias de
comunicacdo para autistas que ndo falam com a boca, por exemplo. Além disso, como vimos
em descri¢des nas autobiografias, de fato ha tracos do autismo que sdo entendidos pela literatura
médica como sintomas a serem tratados, mas em si mesmos nao trariam sofrimento para a
pessoa, nem para seus pares, se ndo fosse por um excesso de padronizagdo das interacdes

sociais.

A consideracdo de que autistas tem uma expertise a compartilhar talvez facilite o encontro de
profissionais com possibilidades de intervengdo que foquem na coordenagdo social ordenada
entre autistas e neurotipicos, e ndo num viés unilateral de adaptacdo dos primeiros aos modos
dos segundos. N&o afirmamos que seja esta a realidade da psicologia. Nem mesmo concebemos
qualquer vantagem, ou mesmo possibilidade de que essa disciplina venha existir, ou possa ser
referida, como uma unidade, uma generalidade. Diferentes psicologias vém a existir em
diferentes préticas locais. Ndo sugerimos uma universalizacdo dessas praticas, nem propomos

um critério que serviria de referéncia para afirmar a superioridade de uma
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abordagem sobre outras. Ao nos posicionarmos em apoio ao movimento da neurodiversidade,
recomendamos que profissionais, a partir de seus diferentes aportes teoéricos, tenham em

consideracdo a expertise de autistas.

Este encontro talvez incentive o questionamento de ideais de normalizagéo e a incluséo, em
suas intervengdes, de elementos que estdo além do individuo. Isto certamente ja acontece, e
psicologas podem alcangar a motivacdo para intervir desta maneira em multiplas influéncias,
ndo somente através da leitura de autobiografias. Apostamos, no entanto, na possibilidade de
que o encontro com relatos em primeira pessoa venha a facilitar e diversificar este modo de
intervir. Talvez estes relatos auxiliem a encontrar no ambiente, nos aparatos técnicos, e na
aceitacédo do autismo mediadores para pensar intervencdes que retirem o foco de uma adaptacao
de autistas a0 modo neurotipico de se engajar socialmente. Muito se fala da rigidez deautistas,
mas as exigéncias que neurotipicos impdem em relacdo a seus gestos e maneiras nao seriam
também, em alguns momentos, uma forma de rigidez? Apostamos na possibilidade de pensar

em modos de interacdo que impliguem num muatuo movimento.

Notas

Nota 1 Enfatizar aspectos positivos do autismo e a necessidade de acomodacao social é a forma
como ativistas da neurodiversidade empregam o conceito de deficiéncia. Como vimos no
capitulo 2, no Brasil este mesmo conceito é central para os pais de autistas, em disputas quanto
ao que constitui um tratamento eficaz. Enquanto transtorno e doenca mental, é em dispositivos
da Rede de Atencéo Psicossocial (Raps) que acontecem os atendimentos a autistas. Ao afirmar
o0 autismo como deficiéncia, grupos de pais pretendem fortalecer a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia (Nunes e Ortega, 2016; Rios 2014). O presente texto propde uma alianga como
0 movimento da neurodiversidade, de modo que o conceito de deficiéncia é aqui mobilizado
para enfatizar a necessidade de acomodacao institucional e de intervengdes em ambitos que
estdo além do individuo. N&o tivemos acesso a posicionamentos politicos deste grupo, no que

diz respeito aos servicos publicos de saide no Brasil.

Nota 2 Hart (2014) recomenda os seguintes filmes sobre autismo e neurodiversidade: “Loving
Lampposts”, “Wretchers and Jabberers” e “Neurotypical”. Eyal et al (2010) recomendam “Lars

and the real girl”.
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Nota 3 A partir de um comentario de Owren (2013) sobre o estudo das interacfes face-a-face
de Goffman (2002), podemos pensar que teorias sobre a sociabilidade foram formuladas a partir
da observacdo da interacdo entre neurotipicos, e ndo poderiam ser generalizadas para autistas.
Autistas tem um modo préprio de interagir, a que Sinclair (2005) se refere como “socializagao
autista”. Uma vez que se encontram em grupo, regras de interagdo (e modos de lidar com estas
regras) emergem a partir da corporeidade de autistas, de suas experiencias compartilhadas. Este
modo de sociabilidade foi descrito em etnografias de encontros organizados por autistas, para
autistas, como o Autreat e 0 Autscape (Bagatell, 2010; Ownren, 2013; Sinclair, 2005; Sinclair,
2010). Estes encontros acontecem em espa¢os minuciosamente organizados para proporcionar
situacBes compativeis com o estilo cognitivo de autistas, com seus interesses e com suas
necessidades sensoriais. Sao, portanto, relevantes para pensar em estratégias de inclusdo

positiva.

Nota 4 Para uma discussao sobre corpo e teoria social ver Alves e Rabelo (1998).

CONSIDERACOES FINAIS

Textos sdo praticas entre outras praticas sociais, fazem soma aos elementos que proporcionam
contornos e texturas a realidade, interditando ou multiplicando as possibilidades de existéncia
de cada ser. Ao escrever um texto, colocamos no mundo algo que pode modificar a experiencia
de quem Ié, introduzimos uma forca que guarda a possibilidade de mudar praticas cotidianas.
Realidades sdo abertas a transformacdo, dependem da agéncia de variados elementos em
conexdo. A leitura pode fazer com que pessoas insistam em algumas conexdes, ou que
abandonem outras. Palavras ndo sdo representacdes mentais da realidade, sdo materialidades
especificas que agem fazendo agir os humanos, contribuindo ativamente para o que vem a
existir no mundo. Ao escrever as que aqui se encontram, ndo partimos de um lugar
pretensamente neutro, mas assumimos um posicionamento de alianga com o0 movimento da
neurodiversidade, que afirma o autismo como um modo diverso de sociabilidade. Cientes da
forca edificante das narrativas, a tese que agora finalizamos foi escrita com a intenséo de fazer
perseverar no mundo ontologias do autismo que escapam a narrativa hegemonica da patologia.

Onde o autismo acontece como diversidade?
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Para responder essa questdo, percorremos inicialmente locais onde acontecem disputas politicas
acerca do autismo. Em meio aos embates entre 0 movimento da neurodiversidade e grupos de
pais de autistas, encontramos no conceito de interdependéncia um elemento chave para fazer o
autismo existir como diversidade no ativismo dos dois grupos. Quando amparada por esta nogéo
de interdependéncia, a afirmacdo do autismo como diversidade fortalece uma mudanca mais
ampla de valores sociais. A codependéncia e o cuidado emergem como principios da autonomia,
no lugar da independéncia e da competitividade. Uma vez que o cuidado é priorizado, a
reivindicacgdo por politicas publicas de salde torna-se uma pauta comum entre autistas e pais de
autistas, que nao precisam recorrer a argumentos estigmatizantes em suas campanhas. Politicas
de saude ndo sdo um entrave as politicas por diversidade. N&o ha contradi¢cdo em afirmar que o
autismo é uma diversidade e uma deficiéncia que demanda acompanhamento. No Brasil, 0
ativismo de autistas ainda tem pouca influéncia na busca por direitos, o protagonismo €
sobretudo dos pais. E em meio a disputas de pais por instituicdes de tratamento que situamos as
diferentes praticas da psicologia, que j& ndo definem por si s6 como deve ser o cuidado do

autismo.

No Brasil, a presenca de cada abordagem da psicologia nos campos de pratica € influenciada
principalmente por especialistas pais de autistas, ja que a organizacdo de movimentos pela
neurodiversidade é ainda recente. Ao escrever sobre estes embates, sugerimos que o debate
sobre as terapias no servico publico de satde pode ser menos voltado para a tentativa de fazer
uma Unica abordagem se sobressair, e mais para a pergunta do que cada uma pode fazer existir.
E possivel que diferentes praticas da psicologia venham a fazer o autismo existir como
diversidade? Entrevistamos psicanalistas e uma psicologa que se orienta por uma abordagem
comportamental, e entendemos como afirmativa a resposta a essa questao. Por fim, concluimos
que na formagéo do autismo enquanto diversidade, os relatos em primeira pessoa sdo grandes
aliados. As narrativas encontradas em autobiografias proporcionam aos profissionais a
oportunidade de renovar seus sistemas tedricos e substituir termos utilizados para descrever o

autismo. S&o um convite a invencdo de novas préticas.
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Anexo 1

Texto por: Rita Louzeiro, em 13 de maio de 2016, em sua patina do facebook.
Fonte: https://www.facebook.com/Rital ouzeiro/posts/10201952928982882

A minha revolta é que vendem uma cura que usa didxido de cloro em autistas. Didxido de cloro
por via oral e em enemas. Com uma substéncia proibida pela Anvisa desde 2013. 500 reais para
entrar na palestra de Kerri Rivera no préximo domingo aqui em Brasilia. Pais desesperados
fazem qualquer coisa, eu ndo os julgo, estdo sendo enganados. Consta que Kerri Rivera, a
palestrante, ndo pode pisar nos Estados Unidos ou vai presa. Ha suspeitas de mortes na
Australia. Ha autistas do mundo todo se pronunciando contra o MMS (Miracle Mineral Solution
- Solucdo Mineral Milagrosa). Ha relatos assustadores de efeitos graves causados pelo uso dessa
substancia em autistas, incluindo perda de tecido intestinal (defensores alegam que sdo vermes
expelidos, mas as fotos ndo parecem de vermes; ha fotos de fezes com sangue, inclusive).
Muitos autistas ndo podem sequer falar sobre o que estéo sentindo, imaginem passar por isso.

Como nao me revoltar?

Anunciam aqui 200 casos de cura ‘“cientificamente comprovados”, eu pergunto aos
organizadores se ha um autista, desses que foram curados, com guem eu possa conversar.
Recebo respostas evasivas, reclamacdes contra a indUstria farmacéutica e nada de autista curado
falando sobre como a tal cura aconteceu. Descubro que o tal MMS foi criado por um tal de Jim
Humble que, consta, nem da area médica €. O mesmo sujeito criou uma igreja chamada Génesis
11, definida como uma “igreja ndo religiosa” (posso chamar de seita?) que e usada para propagar
o uso do MMS. Alega-se que o tal MMS cura Aids, cancer, hepatite, malaria, herpes e autismo.
Vejo um video de Kerri Rivera no youtube no canal de uma tal de Autism One. Pesquiso no
Google, encontro o site da tal organizagdo, no canto superior direito da tela do site encontro a

palavra “eugenics” (eugenismo?!).

Um dos organizadores, que estava (do verbo ndo esta mais) entre 0s meus contatos aqui no
facebook, me disse que a industria farmacéutica tem lucrado com o autismo. Pois eu digo que
h& uma outra indUstria, tdo perversa quanto, que também lucra muito: a industria da cura
alternativa. Enganam pais e mées desesperadas, pessoas que enfrentam um preconceito
tremendo, o descaso das instituicbes e dos governos, a falta de preparo de profissionais de satde
e de educacdo e que veem em qualquer promessa de cura, por mais absurda que pareca, uma

esperanga. Enganam pessoas em condicdo de extrema vulnerabilidade. Levam essas
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pessoas a agredirem os proprios filhos achando que estdo promovendo cura. Autistas e seus
familiares precisam de protecdo contra esse mercado perverso da cura, mesquinho, cruel. Temos
uma industria farmacéutica que entope autistas com remédios psiquiatricos, acabo de saber que
uma amiga autista foi parar no hospital por conta de um desses medicamentos, e essa industria

tem o aval do governo e da sociedade, opera totalmente dentro da legalidade.

Por outro lado, temos essa industria da cura alternativa, que opera a margem da legalidade,
usando substancia potencialmente perigosa. A minha revolta vem de uma preocupagdo: sera
necessario que algum autista morra pra que algo concreto seja feito? Brasilia tem sido palco de
uma luta muito bonita pela inclusdo de pessoas autistas, ndo podemos deixar esses charlataes
passarem por aqui sem ouvir o nosso barulho. Por isso, estdo todos convidados a protestar.

Protestemos, € 0 que nos cabe.
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Anexo 2

Discurso da auto-defensora brasileira, Fernanda Santana, na ONU, no painel “Ending Violence
Against Children and Adolescents with Disabilities”, na Conferéncia dos Estados Partes da

Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 16 de junho de 2016.

Fonte: http://abraca.autismobrasil.org/jovem-autista-representa-abraca-na-conferencia-dos-

estados-partes-da-onu-cdpd-em-nova-iorque/

Muito obrigada, € uma honra estar aqui.

Meu nome € Fernanda Santana, eu sou uma auto-defensora (self-advocacy) autista brasileira,
membro da Abraca, a Associacdo Brasileira para Acdo para os Direitos das Pessoas com
Autismo. Eu gostaria de agradecer a nossa parceira Autistic Minority Internacional e, é claro, &
Lumos e ao UNICEF por tornarem possivel para mim estar aqui hoje.

O que eu vou dizer é, de fato, a opinido corrente de toda a comunidade autista ... nao médicos,
e ndo de pais, mas das préprias pessoas autistas. E toda a esséncia, € claro, é a mesma para as

pessoas com outras deficiéncias também.

Eu gostaria de comecar por citar um dos principios gerais da Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia: “o respeito pela diferenca e aceitacdo das pessoas com deficiéncia

como parte da diversidade humana e da humanidade”.

Para ndés, pessoas autistas, a palavra-chave é neurodiversidade. Estamos orgulhosos de dizer
que a nossa neurodiversidade é verdadeiramente uma expressao da diversidade humana. Essa é
a nossa identidade. O nosso autismo ndo é uma doenca ou um problema mental, nem é uma
maldicdo, 0 nosso autismo é parte de quem somos. E é por isso que a existéncia de uma cura

nédo é possivel. Porque as pessoas sdo 0 que sao, e as suas diferencas também sdo importantes.

Autismo pode ser uma palavra relativamente nova, mas estamos aqui ja faz um longo tempo,
em toda a historia da humanidade, contribuindo em nosso caminhar. Infelizmente, a sociedade

tem sido cruel conosco. E as criancgas séo, é claro, quem mais sofrem.

Comecando com a dificuldade de diagnostico, especialmente para meninas e mulheres autistas,

que muitas vezes passam despercebidas. Em muitos lugares ainda € dificil encontrar
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médicos e outros profissionais que podem lhe dizer, com certeza, se vocé é autista ou n&o.
Especialmente se vocé é uma menina que usa a boca para falar. Muitas recebem diagnésticos
errados e tratamentos errados, e medicagdo desnecessaria. Mas um diagnoéstico correto ndo é

garantia de que tudo vai ficar bem.

Eu sei que é dificil para uma familia perceber que seu filho € diferente do que eles esperavam.
Isso é frustrante, com certeza. Mas se vocé pensa o pior do autismo, apenas a parte ruim, se
voceé acha que é terrivel e que as pessoas autistas ndo podem ser felizes, ndo podem viver uma
vida “normal”, ndo podem fazer nada, como ter um emprego ou estudar ou casar... bem, é claro

que vai ser horrivel ouvir que seu filho é autista.

Em todo o mundo ha familias desesperadas, sem informacges, sem ajuda, sem qualquer tipo de
apoio. E por causa desta falta de apoio, elas sdo facilmente enganadas. Elas ddo todo o dinheiro
que tém para a primeira pessoa que promete uma cura, uma falsa-cura. E entdo as coisas mais

bizarras podem acontecer. Que sdo as “terapias alternativas”.

No Brasil, por exemplo, estamos lutando contra o protocolo MMS, que € agua sanitaria
industrial concentrada que os pais ddo aos seus proprios filhos autistas para beber ou forcam
via retal na forma de uma lavagem intestinal. E tdo forte que corroi os intestinos a tal ponto

deles sairem literalmente em pedagos.

Recentemente, ouvimos sobre uma clinica chinesa que matou um pequeno menino autista
fazendo-o percorrer distancias absurdas, s6 por pensar que o autismo dele era preguica. Na
Franca, por alguma razéo, alguns psiquiatras enrolam criangas autistas em toalhas molhadas e
frias e chamam isso de tratamento. Em muitos paises, as criangas autistas estdo sendo expostas
a injecdes de células-tronco para as quais ndo ha nenhuma justificativa cientifica. Algumas
pessoas fazem criancas autistas respirar oxigénio puro em camaras que podem explodir em
chamas. Outros sugerem a castracao quimica. Ou quelacgéo, a qual remove todos os metais do
corpo, incluindo o célcio, o que € muito importante para o organismo. Também ouvimos sobre
cirurgias de cérebro e outras coisas horriveis. Ocasionalmente, alguém morre, mas as “terapias

alternativas” continuam.

A Convengao diz que “Ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento ou castigo cruel,

desumano ou degradante”. Mas isso € o que esta acontecendo hoje.
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Familias mais conscientes, ou aqueles que simplesmente ndo tém dinheiro suficiente para pagar
por essas “terapias alternativas” perigosas, buscam a cura através de dietas ndo comprovadas e

estranhas e, claro, das terapias comportamentais, que € um nome polido para a lavagem cerebral.

Criancas séo treinadas para fingir que ndo sao autistas, treinadas para esconder sua verdadeira
identidade, a obedecer sem oposicdo. O dano psicoldgico é uma questdo de tempo. Terapias
baseadas em conformidade, como ABA, também tornam criancas autistas mais vulneraveis a

outras formas de violéncia, incluindo a bullying e abuso sexual.

A supermedicalizacdo também é muito comum, as drogas e a sedacdo de crianc¢as autistas € uma
maneira facil de fazé-los parecerem calmos e controlaveis. Se isso ndo funcionar, entéo ha os
asilos e instituicGes para doentes mentais. Ou, se a familia tem dinheiro suficiente, a verséo
mais contemporanea, todo um complexo-residéncia que simula o mundo real e mantém as
pessoas autistas isoladas de suas comunidades reais. 1sso € respeito? Isso € protecao? Eu acho

que ndo. N&o ha consentimento e ndo é com base no melhor interesse da crianca.

Estas criancas ndo estdo tendo seus direitos respeitados. E eles ndo vao ter, ndo enquanto ndo
se superar a fase de sensibilizacdo e comecar a se falar sobre aceitacdo e respeito. Isso é o que
precisamos hoje. Precisamos de auto-defesa. Temos de comecar a falar sobre o que essas
criangas sdo capazes, devemos fortalecé-los, dizendo-lhes que eles podem fazé-lo, podem
decidir por si proprios. Mesmo aqueles que ndo usam suas bocas para falar tém que saber que

tém direitos sobre si mesmos, sobre seus corpos, sua salde, sua vida.

A sociedade precisa de saber que o autismo é mais do que algumas dificuldades, e que ndo é
uma doenca. Precisa entender que o autismo ndo precisa ser derrotado, porque ao tentar fazé-
lo, causa também a derrota dos préprios autistas, de seus direitos, da sua auto-confianca, da sua

auto-estima, das suas potencialidades e esperancgas.

Precisamos de vocé para acabar com a violéncia contra as criangas autistas trazendo informacao
para 0 mundo. Ndo informacdes sobre tratamentos médicos, mas sobre os direitos humanos,
respeito e aceitacdo. Os governos precisam dar apoio as familias, as escolas precisam ser

instruidas, e as criangas precisam para crescer com a sua auto-estima e saude geral intacta.
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Essa € a Unica maneira. A maneira respeitosa. Nao apenas para criangas autistas, mas para

criancas com qualquer deficiéncia ... que sao diferentes, claro, mas nunca inferiores.
Muito obrigada.

Fernanda Almeida Santana
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Anexo 3

Infogréfico encontrado no blog da ativista brasileira Amanda Paschoal. Descri¢do da imagem: fundo branco,
fonte preta. Na parte superior pode-se ler “o que as pessoas pensam quando dizemos que 0 autismo € um espectro”.
Abaixo deste texto, hd uma linha reta. Na extremidade esquerda desta linha, esta escrito “leve/alto funcionamento”.
Na extremidade direita, esta escrito “severo/baixo funcionamento”. Abaixo da linha esté escrito: “como realmente
¢”. Abaixo do texto, hd um prisma representando “um unico autista (nenhum outro igual)”. Por este prisma entra
um feixe de luz que ao sair forma um circulo. Este circulo é formado por um espectro de cores diferentes. Cada
cor representa uma dimensdo da vida (habilidades sociais, verbalizacdo/vocaliza¢do, stims, transtorno do
processamento sensorial, funcao executiva). Ao lado do circulo ha trés quadrados bem pequeninos, cada um com
um tom de cinza diferente. Os trés quadrados sdo uma legenda para trés diferentes etapas da vida: “quando eu era
crianca, hoje, no futuro”. Pontos com estes diferentes tons de cinza estdo posicionados dentro do circulo colorido,
em diferentes locais. Fonte: http://neurodiversidade.tumblr.com/

O que as pessoas pensam
quando dizemos que autismo é
um espectro

Leve ["alto funiconamento” Severo /"baixo funcionamento

Como realmente é

Um unico autista (nenhum outro igual) [] Quando era crianga
IZ [ hoje, aduito
" . B futuro
Stims (estereotipias)

Verbalizagdo /
vocalizagcao

Funcéo executiva:,
A\

Habilidades
sociais

Transtorno do
processamento sensorial
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Anexo 4

Descricdo da imagem: llustracdo em inglés mostra escada com diferentes pessoas paradas em

cada um dos degraus, que indicam niveis de “idade mental”. No degrau mais baixo, encontra-

se uma pessoa tida como "idiota", cuja “idade mental” seria de 3 anos. No degrau acima, esta o

"imbecil de grau baixo", com “idade mental” de 4 a 5 anos. Acima deste esta 0 "imbecil médio™”,

com “idade mental” de 6 a 8 anos. No outro degrau, ha o "imbecil de alto nivel", com “idade

mental” de 8 a 10 anos. No ultimo degrau estd o “retardado”, com “idade mental” 10 a 12 anos.

Schlapp, sevén assistant neurologists
and three psychologists, held for the
resent at the Post Graduate Hospital,
ar receiving children from juvenile
h_ouﬂs ‘from the Socicty for the Pre-
vention of Cruelty to Children, from
rc‘lmrchcs and settlements—in all, from
147 different individual sources, and are
gmng each child the best possible ex-
ammauon

MEDIUM
IMBECILE

SIMPLE
MEN AL
WORK

Texto: A teoria da idade mental fere pessoas com deficiéncias intelectuais

Por: Ivanova Smith

Traducdo: Isabella Pimentel

Fonte: http://nosmag.org/mental-age-theory-hurts-people-with-intellectual-disabilities/

MANUAL

WORK STEPS 1N MESTAL

DEVELOPMENT

of each type.

parents, even when such care of the
sick or defective child would be a great
relief to the family. This s another
preof of the need for a campaign of
education of parents, Such education

Where they stumble—
the limit of development
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Via: pégina do facebook de Amanda Paschoal.

Vocé ja ouviu a frase “aquela pessoa tem a cabeca de uma crianga de cinco anos no corpo de
um adulto?”. Isso é algo com que muitos adultos com deficiéncias intelectuais, como é o meu
caso, tém que lidar. Por anos, profissionais médicos disseram aos pais de pessoas recentemente
diagnosticadas com deficiéncias intelectuais que ele(a)s teriam a mentalidade de criangas por
todas suas vidas. Apesar de eu ser uma adulta gravida de 28 anos e um membro do corpo docente
da Universidade de Washington, as pessoas ainda me véem como uma crianga. 1sso nao é s
ofensivo como também pode retirar nossos direitos a viver vidas normais como adultos.
Historicamente, a assim chamada teoria da idade mental arrancou a dignidade, a liberdade de
reproduzir e os direitos de paternidade de pessoas com deficiéncias intelectuais ou de
desenvolvimento. A teoria da idade também tem sido usada para arrancar de nés o direito de
tomarmos decisdes na vida adulta, como comprar bebidas alcdolicas, cigarro ou ter relacdes

sexuais.

A “teoria da idade mental” foi uma caracteristica do movimento da eugenia. Em muitos
aspectos, também foi o precursor dos rétulos funcionais modernos. Na virada do século 20, a
deficiéncia intelectual era chamada de “fraqueza” e foi dividida em categorias: um estdpido era
alguém com idade mental de 9 a 12 anos, um imbecil era alguém com idade mental de 6- 8 anos
de idade, e um idiota era de idade mental ou de 2-5 anos. Em Buck v. Bell, um caso que legalizou
a esterilizacdo forcada de adultos com deficiéncia, o juiz Oliver Wendell Holmes observou:
“trés geragdes de imbecis sdo suficientes” como justificativa para a esterilizagdo for¢ada de
pessoas com deficiéncia intelectual. A justificativa também foi usada para negar a nossa

liberdade e nos forgar a viver em instituiges.

Eu trabalho para o projeto LEND da Universidade de Washington, que consiste em oferecer
treinamento interdisciplinar de lideranca para profissionais médicos. As vezes, os profissionais
médicos com quem eu trabalho esquecem dos fatos historicos e eu tenho que lembra-los que é
muito prejudicial usar a teoria da idade mental quando falam com pais de criangas recém-
diagnosticadas. A teoria da idade mental desmotiva os pais a ensinarem aos seus filhos os seus

direitos a independéncia e autonomia

Muitos dos meus amigos com deficiéncia intelectual foram mal assistidos por causa da teoria

da idade mental. Eles sentem que nunca se tornardo independentes ou poderéo se casar porque
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a vida toda falaram com eles e os trataram como se fossem criangas. E por isso que eu milito
para que as pessoas ndo usem nunca a teoria da idade mental. Precisamos dizer aos meios de
comunicagdo que ndo devem usa-la para descrever adultos com deficiéncia que estdo perdidos
ou sem rumo. Precisamos educar os profissionais médicos para que haja uma maneira melhor e
mais respeitosa de explicar as necessidades das pessoas com deficiéncias de desenvolvimento
e/ou intelectual. Ter dificuldades em fazer uma determinada tarefa ndo é a mesma coisa que ser

uma crianga.

E divertido quando me encontro com pessoas que ndo tém deficiéncia e elas fazem graca e
comentam sobre o bichinho felpudo que eu carrego para me dar conforto. Isso mostra que 0s
adultos podem desfrutar de coisas que as criangas desfrutam sem que as pessoas assumam que
tém mentalidade infantil. Leve isso em considera¢ao quando ouvir frases como “idade mental
de uma criang¢a de cinco anos” quando se fala sobre adultos. Ensine as pessoas que nao ¢é
necessario ou apropriado se referir a alguém com deficiéncia intelectual e de desenvolvimento
como sendo mentalmente mais jovens do que elas sdo! Eu ndo tenho idade mental de 12 anos.

Eu tenho idade mental de 28 anos. Eu apenas tenho uma deficiéncia intelectual.
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