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RESUMO

Diante da percepcdo de que na ambiéncia social circulam sentidos que estigmatizam
determinados sujeitos, este trabalho tem como tema a criagdo denovas logicas de resposta
por parte de individuos autistas. Problematizamos essa questao a partir da compreensao
de que os atores irrompem ao espaco publico para constituicdo social deseu self, por meio
das interacdes midiatizadas. Apoiamos nossos movimentos de pesquisa no método
abdutivo para dar conta de um formato inferencial que permita cruzamentos entre teoria
e empiricos ao curso de toda investigacdo. A partir da compreensdo do contexto
sociocultural dos sentidos que envolvem o autismo, nossas reflexdes tedricas estdo em
interface com os conceitos de estigma (GOFFMAN, 1978), self e ator social
(GOFFMAN, 1985), reconhecimento, sistema, ambiente e interpenetragdes
(LUHMANN, 2009). Além disso, nos baseamos principalmente nas perspectivas do
processo de midiatizagdo da sociedade, conforme perspectivas da Linha de Pesquisa
Midiatiza¢do e Processos Sociais PPGCC-Unisinos, como forma de compreeender a
ambiéncia, de circulagdo e interacdo. A analise de nosso objeto se da por meio da
observacdo de perfis de sujeitos autistas no Instagram, em que buscamos analisar os
indicios a partir de uma metodologia que considere a diferenciagdo dos individuos,
superando um agrupamento categorial. Neste espaco de andlise, buscamos trazer
transversalidades com os conceitos tedricos visitados, o que nos permitiu realizar
descobertas principalmente a respeito da constituigdo do self pela interagdo mediada por
redes sociodigitais e também as mutuas afetagdes entre as manifestagdes individuais e

coletivas relacionadas ao ser autista.

Palavras-chave: Estigma, self, autismo, novas légicas, interacdo midiatizada.



ABSTRACT

Facing the perception that in the social environment the senses that stigmatize certain
subjects circulate, this work has as its theme the creation of new response logics by
autistic individuals. We problematize this issue from the understanding that the actors
burst into the public space for the social constitution of their self, through mediatized
interactions. We support our research movements in the abductive method to handle an
inferential format that allows crossings between theory and empirical throughout the
investigation. From the understanding of the socio-cultural context of the senses that
involve autism, our theoretical reflections are in interface with the concepts of stigma
(GOFFMAN, 1978), self and social actor (GOFFMAN, 1985), system, environment, and
interpenetrations (LUHMANN, 2009). In addition, we are based especially on the
perspectives of the mediatization process of society, acoording with perspective of
research line Midiatization an Social Processes of PPGCC-Unisinos, as a way of
understanding the ambience, circulation, and interaction. The analysis of our object is
carried out through the observation of profiles of autistic subjects on Instagram, in which
we seek to analyze the evidence from a methodology that considers the differentiation of
individuals, overcoming a categorical grouping. In this space of analysis, we sought to
bring transversalities with the visited theoretical concepts, which allowed us to make
discoveries mainly regarding the constitution of the self through the interaction mediated

by socio-digital networks and also the mutual affects between the individual and

collective manifestations related to being autistic.

Key words: Stigma, self, autism, new logics, mediatized interactions.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 Diagrama dos lugares de fala identificados no sistema de sentidos sobre
O AULISITIO ..ttt ettt ettt et e et et e et e e b b e eab e e sheeeeateeabeess b e eabeeeabeeabeesabeeesbeenbeesnbeenbeesnneans 15
Figura 2 Logotipo original The National Autistic Society........c.cceovvrvuerirruennnene 25
Figura 3 Simbolo da neurodiversidade, atrelado ao Dia do Orgulho Autista.... 32
Figura 4 Simbolo associado a conscientiza¢d@o do autiSmo..........cccceeeereeruennnene 34

Figura 5 Monumentos de diferentes paises iluminados de azul pelo Dia Mundial

de Conscientizagao SODIE AULISITIO ......cc.veiiiuveeeerereeiieeeireeeetteeeeteeeeeteeeereeeeaeeeeeaseeeesneens 35
Figura 6 Niveis de classificagdo no TEAno DSMV ..o, 38
Figura 7 Diagrama com exemplos de interpenetracao entre outros sistemas .... 72
Figura 8 Publicagdo "pela liberdade de sermos quem somos" ............cccceeueeeneee. 92
Figura 9 Publicagdo "AutiSmo € preconceito” .........ccvevvveeiverieeeiveencieeneeeneenenn. 94
Figura 10 Publicacdo sobre o estigma presente nos diSCUIsOSs .........ceeeveeeuvennee. 96
Figura 11 Publicag@o sobre as barreiras do ambiente .............cceeevvevveeneeneneennen. 98

Figura 12 Publicagdo "AUTISMO - Nao existe problema até te problematizarem

...................................................................................................................................... 100
Figura 13 Publica¢do "Marcaramento no AutiSmo" ...........cceceevvieiieneeennene 102
Figura 14 Publicacdo "Mae, Pai e Auties - relagdes"........cceevveeevveenciveennnenns 104

Figura 15 Publicagdo "Quem pode explicar melhor quem sdo os autistas?" ... 106

Figura 16 Publicagdo sobre live em semana do orgulho autista ...................... 108
Figura 17 Satira sobre silenciamento dos autistas.........c..cceceevveveenerieenieneenne. 110
Figura 18 Publicagdo "Autistas nao s30 produtos" ........ccccceeevveeeviveeniieeeenneenns 111
Figura 19 Publicagdo sobre postagens que fazem perder seguidores............... 113
Figura 20 Publicacdo "Como eu era, antes de saber o que eu sou".................. 117

Figura 21 Publicagdo com descri¢do do perfil de @autistafalandodeautismo. 118

Figura 22 Publicagao sobre troca de nome do perfil @lucas_atipico .............. 121
Figura 23 Publica¢do de mudanca do nome do perfil @autiefeelings ............. 123
Figura 24 Publicagcdo "Espectro autista' ...........cccccveeviieniieeiniee e 125
Figura 25 Publicagdo"Autismo e expressdes faciais" .......ccccoovevveverveneeneenne. 126
Figura 26 Publicagdo "O autismo e a dificuldade de beber agua" ................... 127
Figura 27 Banner da campanha "Autistar € resistir!"...........ccccevvvveviencirennnnnn 129

Figura 28 Publicagdo sobre artigo "Identidade autista - eis o orgulho" ........... 131



Figura 29 Publica¢do "18 de junho #orgulhoautista" ............ccccceevveviienirennnnne.

Figura 30 Publicagdo camiseta Autistic Pride



SUMARIO

1.

INTRODUGAO..........oioeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 13
1.1. A problematizacio da tematica...................ccceevviieniieenieeeeee, 14
1.2, ODBJEtIVOS......oooiiiiiiiiicicccee e 18
1.3 O MO0 ... 18
1.4.  Estrutura e interfaces de pesquisa .................cccoeevviveeniiiieeennnenn. 19

CONTEXTUALIZACAO SOCIOCULTURAL...........cccocoveviiennn. 22
2.1.  Uma genealogia dos sentidos elaborados sobre o autismo........... 22

2.1.1. Autismo como condicao CliNICa............coeveuvieiiiiiiiieeeeiiiiee e, 23
2.1.2. Movimentos de resposta: PCDs e familiares .............cceccvervrennennne. 24
2.1.3. Um transtorno em espectro e a individualidade dos sujeitos autistas
25
2.1.4. Uma questao cerebral..........ccccuveriiieriiieiiiieeiieeeiieeeiee e 27
2.1.5. Neurodiversidade........cccvuveeriieeiiieeiieeeie et 29
2.1.6. O debate em fluxo adiante.............ceceeveeviiriineinieninieneeeeeen 32
2.2.  Diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista atualmente ...... 35
2.3. Uma ambiéncia inferida: mudancas de logicas............................. 39

REFLEXOES TEORICAS ........oooooiiiiiiieeiesiierisesssesssssseesesesens 44

3.1, EStigmatizacAo ..........cccooooviiiiiiiiiiiieeiee e 44
3.1.1. Estigmatizacdo em logicas do ambiente ............cccceveeviirviinienennene 45
3.1.2. Afetagdes no individuo e reagdo a0 eStigma .........ccceeevveeeereerreennnnne 52

3.2 Self e ator social............cooiiiiiiiiiiii e 56
3.2.1 Constituicao do self por logicas da midiatizagao ...........ccceeeveevuvennenne 61
3.2.2 Reconhecimento pelos MEI0S.....ccueeeveeerireeriiieerieeeeiiee e 63

3.3 Sistema, ambiente e interpenetragoes................cccceeevveeeercirieeeeninieeens 66

3.1.1. Processo de midiatizacdo e comunica¢dao midiatizada.................... 72



3.1.2. A sociotécnica e as (quase) materialidades.............ccoeoceeviieniennnn. 75
3.1.3.  Uma questa0 SEMIOTICA .....cccvveeeereerireenireeneieeeireesneeesneeesneeennneens 80
3.1.4. Circulag@0 € INtETACAO ......cceeurieeeeiiiiee ettt 82

4. VIAS DE APROXIMACAO EMPIRICA: INDICIOS E

INFERENCIAS REVELADAS NO CAMINHAR ........ooooviiiiiiieeeeeeeeeeeeeen, 87
4.1.  Percursos metodologicos ..............ccocceeeriiiiniiiiiniiiiiieeeeee, 88

4.2.  Logicas do ambiente e novas logicas de resposta......................... 91

4.2.1. Interagdes com campo técnico-cientifico e familiares.................. 103

4.2.2. A constituicdo de um self emrede..........cceeeeiiiiciiiieiieeeiieee, 116

4.2.3. Manifestagao coletiva de selves particulares — redes sociorelacionais

128

5.  CONSIDERACOES FINAIS........cooovoiimimieieeeeeeeeeeeeee e, 135
REFERENCIAS ..o 140
ANEXOS ..o 151

ANEXO 01: Dia do Orgulho Autista — Aspies for Freedom....................... 151



1. INTRODUCAO

Vivendo em uma sociedade que estd em acelerado processo de midiatizagdo, nos
vemos, cada vez mais, diante de interagdes acionadas pelo uso social dos meios. Nos
ultimos anos, vimos discussdes permeadas por discursos de o6dio e suas derivadas em
polarizacao social - dentre tantos outros relacionados a organizagdo social e sua interagao
nos e pelos meios -, se tornarem pauta de discussdo e preocupagdo cada vez mais
frequente ao redor do mundo. Observamos também intolerancia e preconceito que por
vezes levam a violéncia moral ou fisica, o que nos faz, em muitos momentos, nos
questionarmos sobre os rumos danossa vida em comunidade.

Embora este parega ser um aspecto desanimador, ha que se mencionar que nao &,
de forma alguma, um fendmeno novo. Tampouco deve ser atribuido a propagagdo das
redes sociodigitais - como popularmente se convencionou chamar de “os efeitos da
internet”. As redes sociais, por sinal, sd30 muito anteriores a existéncia do digital, e
revelam, desde sempre, movimentos interacionais que caracterizam 0s processos sociais.
A diferenga, agora, estd nos rastros deixados pela digitalidade, no aumento da velocidade
das interagdes e na facilidade de acesso, que permite que individuos dos mais diversos
grupos sociais gerem e negociem sentidos.

Facilitando o contato, se propulsionam as oportunidades de identificagdo de
semelhancas e diferencas, fomentando a formagdo de grupos — frequentemente
transitorios. Os individuos, assim, possuem mais possibilidades de interagdo tanto entre
seus semelhantes quanto com os outros e assim se desenrolam fendomenos sociais novos,
potencializados pelo processo de midiatizacao.

Podemos atribuir ao que Verdn (2013) chamou de revolu¢do do acesso, a
emergéncia das pautas também relacionadas a diversidade humana. O autor lembra que a
web “comporta una mutacion en las condiciones de acceso de los actores individuales a
discursividad mediatica, produciendo transformaciones inéditas en las condiciones de
circulacién” (VERON, 2013, p. 281). Com isso, observamos que individuos que antes
eram segregados dos espacos publicos comuns, agora podem também enunciar, falar por
si, unir-se em grupos e comunidades e assim criar movimentos de reconhecimento e lutas
por suas causas particulares.

A digitalidade propulsiona as rela¢des, criando uma modificacdo na escala das

redes sociais, em que observamos a velocidade e ubiquidade das interacdes e novas
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processualidades que se adicionam e transformam essas redes, tornando as fronteiras
entre os campos sociais cada vez mais fluidas.

As possibilidades tecnologicas colocam todos em posicdo de enunciagdo,
atribuindo um aumento exponencial na complexidade envolvida na circulagdo de sentidos
pela sociedade. Alteram-se os meios, processos sociais, técnicos e discursivos em fungao
do atravessamento das logicas da midiatizacdo em todo o tecido social, o que por sua vez
modifica drasticamente a ambiéncia, os individuos ¢ as instituigoes.

Esta pesquisa partiu da inquietagdo a respeito de como este processo incide sobre
a construcao pessoal do self dos sujeitos e o que provoca (e revela) nas relagdes com a
alteridade. A aproximagio profissional da autora com o tema do autismo! e consequente
sensibilizacdo para esta causa direcionou os movimentos deste estudo para a investigagao
deste universo.

Somaram-se entdo, novos e incessantes questionamentos, deslocando a pesquisa
a um olhar para relacdo dasociedade com a diferenga — a partir do que se convencionou
chamar de ‘normal’. Aomesmo tempo, também dedicamos o olhar para questdes relativas
a manifestagdo publica dos individuos sobre seus processos particulares, suscitando
questdes sobre a construgdo do self ser realizada na interpenetragdo de diversas outras
instancias publicas da vida social.

Consideramos que esta pesquisa traz tema e problematizagdao relevantes e com
possibilidades interessantes de desdobramentos de pesquisa comunicacional. Também,
consideramos que contribui com os estudos da linha de pesquisa de Midiatizagdo e
Processos Sociais, fazendo avangar as compreensdes acerca das logicas da midiatizacao
em torno da diferenca, self e alteridade.

Além disso, esperamos também fazer avangar na academia o debate sobre o
respeito a todas as formas de ser, contando com a pertinéncia e poder do conhecimento
cientifico para modificar l6gicas estigmatizantes em nossa sociedade, que ainda oprime

muitas vidas.

1.1. A problematizacao da tematica

1 Desde o inicio do mestrado passei a atuar em uma ONG que atende criancas e jovens adultos com grau
severode autismo desde 1995. Minha atividade neste local diz respeito a Comunicag¢do e Marketing dos
cursos elaborados pela instituicdo, que buscam capacitar familiares, professores e demais profissionais
que atendem pessoas autistas sobre as condi¢Ges especificas do autismo. O foco dos cursos é abordar o
viés educacional como melhor forma de desenvolvimento das habilidades das pessoas autistas.

14



Essa dissertacao estd orientada pela seguinte questdo: Como os sujeitos autistas
se constituem no espago publico de interagcdes midiatizadas frente a uma ambiéncia
estigmatizante? Num processo dedutivo, indutivo e abdutivo, considerando, portanto,
questdes teodricas, empiricas e inferéncias, percebemos que o sistema de sentidos
(LUHMAN, 2009) sobre o autismo é composto por diferentes atores e perspectivas, que,
pelo menos inicialmente, identificamos como lugares de fala (BRAGA, 2000)

representados no diagrama abaixo

Figura 1 Diagrama dos lugares de fala identificados no sistema de sentidos sobre o autismo

Autistas

Ambiéncia
< e meios ~

Fonte: elaborado pela autora

As extremidades externas das elipses azuis, que extrapolam o circulo amarelo
central representam as dimensdes privadas destes sistemas de sentido. Uma vez que nossa
investigacdo contempla apenas os sentidos e materialidades disponiveis no espago
publico de interacdes, essas extremidades representam a parcela destes sistemas que nao
sera contemplada por nosso recorte.

Ao centro da figura, as extremidades internas das elipses estdo sobrepostas,
representando as diversas interpenetragdes simultaneas da constituicao destas falas e dos

proprios atores. Em nosso diagrama, a ambiéncia e os meios, embora também facam parte
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das interpenetracdes, sdo representados pelo circulo amarelo anteposto as elipses,
alinhando-se a nossa perspectiva de que a ambiéncia s6 pode ser compreendida a partir
da midiatizagdo e que os meios se interpdem das interagcdes (FERREIRA, 2016).

Além disso, estes meios ndo se apresentam apenas como interpenetragdes dos
sentidos, mas oferecem também as logicas constituintes € os espagos para a interagdo e
circulacdo. Os meios ¢ o campo cientifico ndo sdao atores propriamente ditos, mas
participam das interpenetracdes de sentido pelos acionamentos realizados pelos autistas,
atuando como elementos fundamentais no processo por fornecerem elementos e¢ fontes
para as discussdes que esses acionam.

Sobre a questdo das interpenetragdes, retomamos o diagrama para refletir que ele
representa tanto a andlise sobre os atores (individuos) envolvidos nas interagdes; como
também sobre dmbitos e ambientes dos coletivos (institui¢des, organizacdes).

Embora o nosso foco seja a investigacdo das elaboragdes dos atores autistas,
identificar no diagrama os diferentes atores envolvidos no sistema se faz importante para
localizar a discussdao das interpenetragdes, que nos ¢ muito cara. As elipses azuis
representam, portanto, ndo grupos de atores, mas os diferentes lugares de fala (BRAGA,
2000) dentro do sistema maior de sentidos em torno do autismo.

Partimos, primeiramente, da perspectiva de Braga (2000), em que a fala ¢
diretamente relacionada pela situagdo que a aciona, efetivada na discursividade para
elaborar sentidos. Sdo, portanto constitutivas da situacdo social (BRAGA, 2000) e nao
apenas narrativas isoladas sobre os acontecimentos. Em outras palavras, ‘“ndo sao
“comentarios” a parte, que se agregariam a, ou complementariam, uma situagdo social
organizada fora de toda fala. Ao contrario, fazem parte constitutiva da situagdo”
(BRAGA, 2000, p. 160).

Assim, lugar de fala é visto como uma logica que articula fala, textos disponiveis
e a situagio em questdo (BRAGA, 2000). E importante ainda, desassociar a nogdo de
lugar de fala da posi¢do sociologica (campos sociais que contextualizam) do falante,
compreendendo que aqui a ideia baseia-se precisamente em explicitar qual o lugar
construido pelo discurso em determinado contexto, ndo sendo uma mera compreensao
deste contexto ou das origens dos discursos. Interessam os sentidos dessas falas ou, ainda

o0 angulo “segundo o qual a realidade se constitui em sentido” (BRAGA, 2000, p. 176)>.

2 Apesar de servir como importante apoio conceitual para compreensdo do caso de pesquisa, a no¢io de
lugar de fala (BRAGA, 2000) n3o sera levada adiante como recurso metodoldgico, como a perspectiva do
autor sugere. Isso implicaria em direcionar a andlise para a compreensdo das légicas de cada uma das
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A perspectiva de interagdo utilizada busca estender a compreensdo desta para
além de sua formulagdo conceitual, verificando seus rastros a partir das referéncias feitas
pelos atores observados. Compreende-se a interacdo como a forma constituinte dos
sentidos em circulacao neste sistema.

Na medida em que desenvolvemos isso a partir da nogdo de sistemas na
perspectiva de Ferreira (2020), apresentamos também a nog¢do de sistemas sociais,
trabalhada no capitulo teorico, que serd especialmente importante para compreender essa
relacao.

Os sistemas ndo sdao abstratos. Concretamente, sdo localizados em instituigoes,
atores e meios. O campo técnico-cientifico ¢ assim identificado para abarcar tanto
profissionais que atuam diretamente com os autistas (psicologos, psiquiatras,
neurologistas, fonoaudilogos, etc) e que geram conteudo online sobre o assunto, quanto
os estudos desenvolvidos no campo cientifico a respeito dessa condi¢do. Compreendemos
que fazem parte da mesma esfera de sentidos, j4 que os profissionais sdo reconhecidos
como especialistas justamente por apoiarem-se no discurso cientifico, a0 mesmo tempo
que sdo os responsaveis por alimentar seus conhecimentos na esfera cientifica.

Os familiares, por sua vez, constituem um lugar de fala pelo fator historico das
buscas dos movimentos e associagdes de pais bem como pela presenca que até hoje ¢
chamativa destes atores nas discussdes que envolvem o autismo.

Em ambos os casos, os lugares defala foram identificados tanto pela nossa propria
percepcao da relevancia desses atores neste sistema, a partir dos deslocamentos
empiricos, quanto pela constante referéncia feita a eles nos perfis de autistas observados.

A partir disso nossa hipdtese assim diagramada — que configura nosso caso — ¢
que os movimentos e interacdes que percebemos a partir das referéncias dos autistas a
falas dos familiares, do campo técnico-cientifico e a ambiéncia tratam-se da construgdo
de novas logicas, frente a 16gicas estigmatizantes presentes na cultura. Além disso, nossa
hipotese também considera que essas interagdes e remissdes, no espago publico das redes
sociodigitais, ocorrem pela busca de mudar as légicas que incidem sobre seu self. Seu
movimento de rompimento ao espago publico para a constituicdo de seu self pelas

interagdes € compreendido na perspectiva da atorizagdo para o reconhecimento.

falas, identificando em que lugar cada fala efetivamente faz sentido. Embora precisemos apreender
algumas ldgicas de outras falas para localizar a questdo central de nossa investigacdo, buscar
compreendé-las em sua totalidade desviaria o objetivo de nossa pesquisa. Por estas razdes a perspectiva
de lugar de fala serd abandonada assim que a compreensdo de sistema e ambiente for introduzida do
ponto de vista comunicacional.
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1.2. Objetivos

Geral:
Analisar a enunciacdo e amadurecimento social do self de sujeitos autistas em

interacdo em redes sociodigitais.

Especificos:

a) Abordar o tema a partir das loégicas da comunicacdo midiatizada;

b) Compreender as logicas que configuram a ambiéncia estigmatizante em torno
do autismo

c¢) Observar o movimento de resposta as logicas estigmatizantes e inferenciar a
respeito de sua relacdo com o self dos atores sociais

d) Refletir sobre a coletividade dos sentidos a partir da observacao das

singularidades dos individuos

1.3. O método

Os métodos de raciocinio cientifico legitimados para dar conta de objetos de
estudo situados no campo comunicacional focam, muitas vezes, apenas na dedugdo e
indugdo. A partir dos estudos de Pierce, Ferreira (2012) sugere que a abducdo ¢ o
raciocinio que direciona a inferéncia ao caso, sendo a inferéncia abdutiva justamente o
ponto central dediferenciagao dos trés tipos de argumentos (dedugdo, inducao e abdugao).
Buscamos, por meio da adocdo de uma estratégia abdutiva, desenvolver o raciocinio a
ponto de elaborar encaminhamentos mais “inventivos”, inscrevendo o caso da pesquisa
entre as duas acdes (deducdo e inducdo) e configurando a pesquisa a partir do campo
tedrico estudado e das caracteristicas dos objetos empiricos ao mesmo tempo.

A inferéncia abdutiva pode ser operacionalizada por operacdes de analogia —
encontrando relagdes entre elementos conhecidos para investigar o desconhecido - e
homologia — processos que tenham a mesma génese. Em nosso caso, percebemos que ha
um potencial de analogias em alguns outros movimentos sociais, mas precisamos ter

muito cuidado ao acionarmos essas comparagdes, pois ndo podem ser encaradas como
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semelhantes (homologas) em todos seus aspectos, ja que o cerne das questdes entre
género, etnia e deficiéncia sdo diferentes, para citar alguns exemplos.

Nosso processo abdutivo implica na articula¢do circular entre referéncias tedricas
que permitem agenciar os empiricos, e inferéncias sobre os empiricos que suscitam novas
investigacdes teoricas. Para isso, buscamos estabelecer analogias e homologias na

intencao de instigar ainda mais inferéncias em nosso esfor¢o reflexivo de pesquisa.

1.4. Estrutura e interfaces de pesquisa

Esta pesquisa se dedica a analisar sujeitos autistas que irrompem ao espago
publico na construgao social doseu self e produzem novas logicas frentea uma ambiéncia
estigmatizante que, por sua vez, também incide sobre eles. Para isso, observamos
manifestagdes e interacdes em redes sociodigitais na inten¢ao de aprender suas logicas e,
a partir disso refletir sobre o processo da comunica¢do midiatizada.

Assim, além da aproximagdo com os estudos da linha de pesquisa em
Midiatiza¢do e Processos Sociais, buscamos suporte em autores de areas diversas do
conhecimento, compreendendo o estudo de interface como a possibilidade de
tensionamento de multiplas concepgdes para, assim, desenvolver e desentranhar a
questdo comunicacional envolvida (BRAGA, 2004; 2012a).

Primeiramente, ainda no capitulo introdutdrio, apresentamos a problematizagao
do tema que corresponde também ao nosso caso de pesquisa. Para isso, trabalhamos com
a elaboracdo de um diagrama para o recorte do objeto, apoiados nas perspectivas de
Ferreira (2012; 2016) sobre o método.

Assim, partimos a um apanhado historico acerca dos sentidos sobre o autismo, na
intencdo de desenhar a contextualizagdo sociocultural da tematica. Nos apoiamos aqui
principalmente nos estudos de Francisco Ortega (2007; 2008) para observar as mutagdes
das dinamicas entre os atores envolvidos. Além disso, foi necessario também algum
aprofundamento sobre as questdes especificas do autismo, principalmente para
compreender o cerne dos debates observados. Para isso buscamos referencial especialista
principalmente do campo da saude e educagdo, destacando as contribui¢cdes de Frith
(1989) Sacks (1995), Jordan (2019), Van Heurck (2018) e Santos (2017). Esta etapa
compde o nosso segundo capitulo, e serve de base fundamental para as inferéncias feitas

na sequeéncia.
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No terceiro capitulo partimos ao acionamento tedrico para elaborar inferéncias
dedutivas sobre os fendmenos observados. Iniciamos refletindo sobre a manifestacao do
estigma nas relagdes e processos sociais pelo trabalho de Erving Goffman (1978) em
Estigma: notas sobre a manipulag¢do da identidade deteriorada. A partir disso, passamos
a observar a afetacdo deste processo nos individuos para compreender como esta
realidade se apresenta na experiéncia pessoal dos sujeitos autistas, e também para
entender seu movimento como uma reagao a este estigma.

Compreendendo que este processo ocorre por uma acdo ativa dos individuos,
avancamos para a reflexdo do self apoiados na proposta de atores sociais. Para isso,
acionamos outra obra do mesmo autor?® em que, valendo-nos da analogia tragada com uma
peca de teatro compreendemos como as interagdes sociais estdo pautadas e, a0 mesmo
tempo, constituem o self.

Neste aspecto, hd uma questao que consideramos importante apontar para fins de
fluidez de leitura - embora seja melhor elucidada na respectiva se¢do tedrica -, que € o
uso dos termos self e identidade. Embora o termo identidade seja mencionado algumas
vezes ao longo do texto — por conta do uso dessa palavra pelos atores ou para fins de
contextualizagdo -, compreendemos que a busca por uma identidade autista
verdadeiramente revela questdes referentes ao self dos sujeitos, sendo esta nossa
perspectiva de andlise. Para fins de forca de discurso e visibilidade, a defesa de uma
identidade autistapode até se demonstrar legitima, contanto que compreendida como uma
manifestacdo discursiva do seu objetivo de serem respeitados, € ndo um elemento
subjetivo, individual e social por si s0.

A partir disso, passamos a analisar a perspectiva do reconhecimento pelas midias
que, ao nosso ver, justifica a iniciativa do rompimento desses atores ao espago publico
para debatersuas questoes particulares. Nos apoiamos principalmente em Honneth (2003)
para compreender a questdo do reconhecimento também atrelada ao conceito de habitus
midiatizado, acionando a perspectiva de Hjarvard (2014) e Ferreira (2020).

Diante deste cenario, nos aproximamos da teoria sistémica de Niklas Luhmann
(2009) pelos trabalhos de Neves (2005) e Seidl (2004). Verificamos nessa perspectiva a
possibilidade de alocar todos os fendomenos até entdo inferidos de forma a abarcar suas
complexidades € a0 mesmo tempo sistematizar suas manifestagdes, destacando a

inteligibilidade do processo. A compreensdo de sistema e ambiente, autopoiése e

3 Representacdo do eu na vida cotidiana (GOFFMAN,1985).
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interpenetracdo serdo especialmente importantes para, a partir disso, situar o processo de
midiatizagdo da sociedade como forma de compreender a ambiéncia e as dinamicas
sociais.

Assim, concluimos a parte teorica da pesquisa trazendo a perspectiva da
midiatizagdo como o processo maior que incide sobre os meios, atores e institui¢des,
modificando nossas formas de interacdo, geragdo e circulacao de sentidos e, conforme
inferenciamos, constru¢ao de nosso proprio self. Para isso, analisamos a midiatizagdo
sobre o viés da sociotécnica e da semidtica. Criamos esta separacdo para diferenciar os
aspectos relativos as inovacdes dos meios e as possibilidades criadas a partir delas, e os
relativos a questdo signica destes meios. A partir disso, passamos a analisar a circulagdo
como o processo fundamental damidiatizacdo, € a interagdo — enquanto componente deste
— como local onde a comunicagdo efetivamente se concretiza.

O repertorio tedrico aqui ¢ embasado em diversas obras dos professores e
pesquisadores de nossa linha de pesquisa, Ana Paula da Rosa, Antonio Fausto Neto, Jairo
Gettlio Ferreira, José¢ Luiz Braga e Pedro Gomes.

Tendo este percurso como base, no terceiro capitulo observamos as
materialidades que se revelaram como pistas comunicacionais na investigacdo empirica
e, a partir delas, elaboramos as inferéncias indutivas que guiam as descobertas de pesquisa
sobre as logicas do ambiente, os atores envolvidos e os paradoxos que se revelam nas
interagdes. Neste momento, identificamos como sentidos foram explorados e apropriados
por diferentes grupos desde a compreensdo da neurodiversidade, destacando-se,
especialmente, os paradoxos na relagdo entre atores autistas e familiares.

Na observagao dos sujeitos autistas, identificamos a questao de uma identidade
autista a partir reivindicagdes por respeito, representatividade e liberdade de ser quem
sdo, que direcionam as reflexdes a respeito da constituigdo social do self dos atores.
Enquanto isso, observamos, pelas remissdes feitas pelos autistas, o embate com a geragao
de sentidos por parte de familiares e profissionais que atuam diretamente com autismo e
nao os levam em consideragdo nas discussdes a respeito do ser autista. Entre autistas e
familiares ha o conflito individual em torno de uma representatividade almejada - “nao
me representa” versus ‘“ndo representa meu filho” -, j4 que os estigmas da sociedade
incidem sobre ambos os ‘grupos’.

Além disso, surgem as interepenetracdes do campo cientifico e da midia, que nao

sdo atores propriamente ditos, mas atuam como elementos que nutrem as discussoes e
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servem de fonte para elas. Observamos, dai, como todos estes lugares formados por falas
colocam os sentidos em circulagdo e modificam as loégicas do ambiente.

No quinto e ultimo capitulo, revemos o percurso realizado e o relacionamos com
0s objetivos propostos de pesquisa. Trazemos ainda algumas inferéncias explicativas de
processos observados nas etapas anteriores e reflexdo sobre descobertas realizadas na
investigacdo a respeito da constituigdo do self pela interagdo mediada por redes

sociodigitais.

2. CONTEXTUALIZACAO SOCIOCULTURAL

Buscamos aqui observar aspectos relevantes que possam contextualizar socio e
culturalmente a questdo do autismo na qual nossa discussdao se insere. Partindo da
observagdo realizada dos sentidos circulantes nas interagdes, elencamos os principais
aspectos que devem ser destacados para nos situarmos historicamente e, assim, identificar

com mais precisdo as nogdes que compdem a ambiéncia atualmente.

2.1. Uma genealogia dos sentidos elaborados sobre o autismo

E provavel que o autismo sempre tenha existido, ja que pesquisadores encontram
vestigios de autismo em registros passados de pessoas que foram classificadas em outras
condi¢des (FRITH, 1989; SACKS, 1995). Embora a sociedade sempre tenha tido suas
proprias maneiras de lidar com as diferengas, mesmo antes de uma compreensido
propriamente cientifica, iniciamos a nossa construc¢ao historica apoiando-nos nos estudos
de Michel Foucault a respeito da loucura, ja que o discurso psiquidtrico no século XIX
categorizou muitos individuos como loucos por apresentarem comportamentos diferentes
do que a sociedade considerava normal, e esta nos parece ser uma pista sobre o principio
daclaboracao de sentidos sobre o autismo ¢ outras condigoes.

Recorrendo a historia da loucura (FOUCAULT, 1961) percebe-se que ela nem
sempre foi associada a um carater pejorativo, ja que na Grécia antiga o louco era visto
como alguém privilegiado por ter delirios que o permitiam se aproximar da divindade.
Foi na Idade Média que a loucura foi vista como um problema a ser resolvido e assim
submetida a segregacdo, retirando a pessoa louca do convivio social, assim como todos

que nao se ‘adaptavam’ a ele (SILVEIRA & BRAGA, 2005).
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O saber médico se apropriou da andlise sobre a loucura a partir da nogao cientifica
criada no Iluminismo do século XVIII. Fortemente ancorada na necessidade de
classificagdo, oriunda daformacdo de uma classe social burguesa, a nogao denormalidade
e autonomia foi também estabelecida frente a uma visdo positivista de trabalho e
eficiéncia — caracteristicas da época em que o capitalismo de desenvolve como sistema
economico (GAUDEZI;ORTEGA,2016). Crescia o processo denormalizagdo no intuito
de disciplinar e eliminar ambivaléncias, objetivando um controle racional do mundo
(SANTOS, 2017). O outro nao € respeitado em suas diferencas e torna-se alvo de estudos
e interferéncias no intuito de “corre¢do” daquilo que ndo se adequa ao padrao valorizado.

Este também ¢ um momento em que a psiquiatria se desenvolve como disciplina
de estudose a loucura passa a ter um tratamento moral dentrode asilos (SANTOS, 2017).
Essas institui¢cdes surgem pela intengdo de separar da sociedade as pessoas que nao
conseguem conviver de acordo com as normas sociais instituidas, tornando-se o lugar de
destino de todos aqueles vistos como loucos, despossuidos de razdo, delirantes e
alucinados.

Constroi-se uma visdo sobre os loucos como perigosos e inconvenientes e retira-
se desses individuos a capacidade de pensarem por si € de um saber sobre si, delegando
este direito e saber aos especialistas (SILVEIRA & BRAGA,2005). Tira-se os individuos
a condicao de sujeitos de si mesmos e os asilos se tornam o espago dos alienados, da
exclusdo e da mortificacdo das subjetividades (AMARANTE, 1995 apud. SANTOS,
2017).

2.1.1. Autismo como condic¢ao clinica

Em 1940 o autismo passou a ser observado como quadro clinico - quase
simultaneamente - pelos médicos psiquiatras Leo Kanner (Estados Unidos) e Hans
Asperger (Austria). “Os relatos de Kanner e Asperger eram em Varios aspectos
impressionantemente (¢ por  vezes  assombrosamente)  semelhantes” e,

independentemente, ambos denominaram a condigdo dos individuos como autismo*

(SACKS, p.135, 1995).

40termo “autismo” , no entanto, foi introduzido anteriormente, em 1908, pelo psiquiatra Bleuler de

forma descritiva, referindo-se ao sinal clinico de isolamento observado em criangas com esquizofrenia,
embora ainda ndo fosse compreendido como condigdo clinica (VAN HEURCK , 2018; BRASIL, 2014).
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Em suas pesquisas, enfatizaram o isolamento mental e social das criangas
analisadas como o traco fundamental, envolvendo muitas outras caracteristicas. “Nas
palavras de Kanner, esse isolamento — sempre que possivel despreza, ignora e exclui
tudo o que vem para a crianga do mundo externo” (SACKS, p.135), destacando que essa
falta de contato se restringia apenas as pessoas, enquanto a interagdo com os objetos
ocorria normalmente.

Por ter sido desenvolvido no idioma inglés, o trabalho de Kanner teve rapida
repercussdo e visibilidade em diversos paises (BRASIL, 2014), despertando o interesse
dapsicanalise em estudar as possiveis causas e curas do autismo e fomentando os estudos
nesta area nas décadas de 50, 60 e 70. O trabalho de Kanner - que descreveu em suas
observagodes clinicas que criangas autistas possuiam, em geral, pais muito inteligentes mas
pouco calorosos - foi utilizado pelo psicanalista Bruno Bettelheim para elaborar a teoria
a respeito das mdes-geladeira. Este termo se popularizou fortemente na comunidade
cientifica por meio de seus artigos entre 1950 e 1960 e, em suma, sugeria que a causa do
autismo das criangas seria a frieza e indiferenca das mdes em sua criagio (DONVAN E

ZUCKER, 2016).

2.1.2. Movimentos de resposta: PCDs e familiares

Os aspectos socioculturais do autismo estdo fortemente ancorados nas lutas
politicas e sociais das Pessoas com Deficiéncia (PCDs). A politizagdo deste grupo ganhou
for¢a no final da década de 1960, com o Movimento pelos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e o levantamento do lema nada sobre nés sem nés>. No campo tedrico, a visio
critica sobre a no¢do de deficiéncia até entao utilizada foi denominada como Disability
Studies no mundo anglo-saxao, e reivindicava a associacdo da deficiéncia a uma questao
também de direitos humanos, ndo sendo um assunto somente respectivo ao campo
biomédico. Estes estudos atuavam sobre duas énfases principais: a opressdao social da
pessoa com deficiéncia e a construgdo cultural e ideoldgica dos corpos atipicos
(GAUDEZI; ORTEGA, 2016).

Nesta época também comegam a surgir as primeiras associagoes de familiares de

autistas que se tem registros, e entre as pioneiras se encontra a National Autistic Society,

5 Lema utilizado pela comunidade PCD para refor¢ar de que nenhuma ag3o, politica ou lei sobre PCDs
deve ser feita sem seu envolvimento.
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que na época se chamava British Society for Autistic Children (ORTEGA, 2007). Essa
instituicdo foi responsavel pela criagao do simbolo do quebra-cabegas, em 1963, que foi
popularizada nos anos 2000 como simbolo oficial do autismo. O desenho original® trazia
a imagem de uma crianga chorando para representar o sofrimento das pessoas autistas, no

centro de uma pega de quebra-cabegas.

Figura 2Logotipo original The National Autistic Society

THE NATIONAL
AUTISTIC SOCIETY

Fonte: The Art of Autism

2.1.3. Um transtorno em espectro e a individualidade dos sujeitos autistas

A partir dos anos 1980 a psiquiatra Lorna Wing comegou a diferenciar o autismo
pesquisado por Leo Kanner do tipo de sindrome pesquisado por Hans Asperger. Este
segundo refor¢ava a alta capacidade cognitiva das criancas observadas, sendo descritas
como portadoras de uma inteligéncia normal ou acima do normal (VAN HEURCK,
2018). Em 1981, portanto, a sindrome de Asperger foi assim nomeada e diferenciada do
autismo conhecido a partir de Kanner. Esta diferenciacao foi crucial para que o campo
cientifico passasse a adotar o conceito de espectro do autismo (WING, 1981) ampliando
a caracterizagdo dessa condicao a uma classificagdo mais ampla e subjetiva, considerando
variagdes em suas manifestagcdes - o que serviu tanto ao campo clinico quanto ao ambito
das pesquisas genéticas (BRASIL, 2014).

Ainda em 1981 Wing buscou identificar um leque de condicdes relacionadas ao
autismo que compartilham o que ela chamou de triade de dificuldades dos individuos

autistas: reciprocidade social, comunica¢cdo social e imaginacao social (JORDAN,

6 Embora ainstituicdo ainda tenha referénciaao quebra-cabecas em seu logotipo, este desenho ja ndo é
utilizado had muitos anos.
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2019)7. Essa defini¢do apoiou fortemente o estabelecimento de critérios mais claros para
a obtencao dosdiagndsticos e também a criagdo de outras diferenciagdes do autismo como
autismo infantil; o autismo atipico; a sindrome de Rett; a sindrome de Asperger; o
transtorno desintegrativo da infancia; e o transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificacdo (TID-SOE ¢ a sigla em portugués).

A concepgdo do autismo como um transtorno em espectro fomenta a percepgao
daindividualidade dos sujeitos nesta condi¢ao, assim como reconhece a imensa variedade
com que o autismo se apresenta. Este importante passo também coincide com 0 momento
em que se considera uma visdo social da deficiéncia, ndo sendo apenas algo a ser

observado do ponto de vista clinico.

Em 1980, a rejei¢do ao modelo médico e a ideia de que a deficiéncia precisa
ser “corrigida” ganha forga,assim como a defesa de que os “ajustamentos” ndo
deveriam ser dos individuos deficientes, mas da sociedade, pois ela que era
desajustada em relagdo a estes. Entendia-se que a opressdao social ¢ a exclusio
dos deficientes ndo resultavam de suas limitagdes fisico-mentais e que a
experiéncia da desigualdade apenas se manifesta em uma sociedade pouco
sensivel a diversidade de estilos de vida. Neste contexto, marcado peh
“primeira geracdo” dos académicos e ativistas da deficiéncia, os estudiosos
atentam para a complexidade do conceito de deficiéncia que, longe de ser
sinénimo de um corpo com lesdo, também denuncia a estrutura social que
oprime a pessoa que apresenta um corpo atipico. Em contraposi¢do ao modelo
médico da deficiéncia, cresce o modelo social da deficiéncia (GAUDEZI,;
ORTEGA, 2016 p.3063).

A expressividade atingida por estes estudos criticos adquiriu relevancia,
realizando pressdo sobre a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) para a revisdo da
linguagem sobre deficiéncia utilizada na Classificagdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens® (CIDID) de 1980. A critica baseava-se na soberania da
linguagem médica e énfase em propostas curativas para tratar do assunto.

Como resultado desta revisao, foi langada mundialmente em 2001 a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude® (CIF), documento que se tornou
um marco no debate sobre participagdo social e politica das pessoas com deficiéncia,
legitimando um modelo interpretativo dadeficiéncia com foco nas barreiras e na restricao

da participagdo social de pessoas com deficiéncias (GAUDEZI; ORTEGA, 2016).

70 trabalho de Rita Jordan foi aqui acessado por meio de curso online da instituicdo Pandorga Formagdo
em Autismo, ndo estando disponivel de forma aberta ao publico.

8 Originalmente Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH)

2 No inglés, International Classification of Functioning Disability and Health.
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No final da década de 80 a popularizacdo do debate sobre o autismo também foi
fortemente fomentada pela representagdo desta condigdo na midia. O filme Rain Man,
lancado em 1988, foi um dos primeiros filmes comerciais a caracterizar um personagem
com autismo, tendo recebido o Oscar de melhor filme, melhor roteiro original e melhor
diretor. Dustin Hoffman, que interpretou o autista protagonista do filme (Raymond
Babbitt), recebeu prémio de melhor ator. Na mesma ¢€poca, foi langado também o filme
O garoto que podia voar (1986), que ndo obteve tanta notoriedade mas trazia uma
personagem autista em posi¢do central do enredo.

Com aunificacdo dodiagnostico de Transtorno do Espectro do Autismo, também,
passou-se a reconhecer a heterogeneidade do espectro, ou seja, a extensdo da variacao
individual, ao invés de esperar as mesmas manifestagdes em todos individuos. Este novo
sistema também ampliou as possibilidades de pesquisas, que podiam agora considerar um
numero maior de individuos analisados, em vez de observar apenas caracteristicas
restritas (JORDAN, 2019).

Este ¢ um passo importante para o reconhecimento daindividualidade das pessoas
autistas por parte da comunidade cientifica que, por sua vez, pode estender-se para a
sociedade de forma geral. Embora trate ainda da observagdo sobre a condicdo, superar a
compreensdo de que todos autistas sdo iguais ¢ essencial para que a sociedade aprenda
aconsiderar os individuos como sujeitos para além de seu autismo e passe a reconhecé-

los como atores sociais.

2.1.4. Uma questao cerebral

A partir dos anos 90 o autismo passou a receber especial atencdo da comunidade
cientifica, para além das perspectivas comportamentais e subjetivas tratadas pela
psicologia e psiquiatria até entdo. O avanco da neurologia como campo de estudo, e a
descoberta do autismo como uma questdo cerebral - que nasce com o individuo (e ndo ¢
adquirida na infancia) -, provocaram um crescente interesse no autismo infantil, motivada

pelas perspectivas de diagnostico precoce e terapias de desenvolvimento para intervengao

comportamental (SACKS, 1995; VAN HEURCK, 2018; JORDAN, 2019).
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Na mesma época, Temple Grandin'® ganha destaque como a primeira pessoa
autista a obter notoriedade ao falar publicamente sobre o autismo e contribuir muito para
o conhecimento sobre esta condi¢do. Autora de livros sobre o autismo e também sobre
bem-estar animal, a primeira publicagdo de Grandin foi o livro Pensando em imagens,
em 1995, em que explica a forma como sua mente funciona, de modo a sempre buscar
imagens para relacionar as expressoes que escuta. Ela descreve seu autismo como um
filme de 24 horas que passa pela sua cabeca em forma de imagens que aparecem ¢ a
ajudam a entender melhor a vida(GRANDIN, 1995).

O fato de uma pessoa autista falando sobre a sua condicdo e sua relagdo com a
sociedade foi de extrema relevancia para que familias pudessem compreender como seus
filhos e filhas autistas entendem e interagem com o mundo e também para que mais
autistas se sentissem estimulados a falar sobre o assunto. A descoberta da neurologia
sobre a questdo neuronal relacionada ao autismo possibilitou tanto ao movimento de
familiares a “libertacdo” da culpa atribuida a eles pelo autismo dos filhos, como também
serviu de argumento para que pessoas reivindiquem o reconhecimento do autismo como
‘apenas outra diferenca humana’, e ndo uma doenca a ser curada.

Francisco Ortega lembra que a descoberta da neurologia sobre a questdo cerebral
do autismo foi um ponto de virada absolutamente relevante para a mudanga da forma
como era encarado pela sociedade e como esta olha para os autistas e seus familiares, ja
que a superacao das explicagdes psicanaliticas constitui uma forma de empoderamento
tanto para os grupos que passam a defender uma cura para o autismo, quanto para os

anticura (ORTEGA, 2008).

O cerebralismo do autismo é abracado pelos dois grupos, embora leve a
posigdes politicas antagonicas.[...] Para os movimentosde pais de autistas, o
cerebralismo desculpabiliza-os pelo transtorno, apontando para uma
causalidade concreta e objetiva que possa ser usada para reivindicar verbas
publicas para a pesquisa e o tratamento de criangas autistas. Os movimentos
de autistas, por sua vez, servem-se das explicacdes cerebrais para destacar a
diversidade e a singularidade das conexdes cerebrais, muitas das quais sado
neuroatipicas ou neurodivergentes (ORTEGA, 2008, p.484)

10 Nascida em Boston, em 1947, até hoje Grandin é vista como referéncia neste tema, sendo também uma
zodloga renomada internacionalmente nos estudos de bem-estar animal, e professora na Universidade
do Colorado (EUA), onde desenvolve abatedouros humanizados. Sua vida foi tema de filme em 2010 que,
segundo ela propria, retratou de maneira muito fiel os aspectos marcantes de sua historia.
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Vemos assim, que o deslocamento do paradigma psicanalitico para o cerebral
possibilita a formacao dos grupos que buscam “formas de cura orientadas basicamente
para a terapia comportamental e os tratamentos farmacologicos” (ORTEGA, 2008, p.480)
e também os grupos que celebram o autismo como uma identidade. Mesmo partindo para
estanova forma de compreensao sobre o autismo, surgem fendmenos bastante paradoxais
destes movimentos que remetem as logicas psicanalistas novamente, conforme pontuado

por Ortega (2008, p. 480) no trecho:

Embora os movimentos autistas possuam uma retérica claramente
antipsicanalista, ecoam em algumas afirmacdes o tom “culpabilizante” que
caracteriza a visdo psicanalitica sobre o autismo (Dolnick 1998). Se a
psicandlise acusava os pais de criancas autistas de serem frios, obsessivos e
mecanicosno tipo de aten¢do dada aos filhos, 0o movimento de autistas acusa-
os de serem intolerantes com seu modo de ser (neuro)diferente, de ndo ama-
los dojeito queeles “sdo” e de quererem falarem nome deles. [...] Todavia, os
anseios dos pais de autistasconvergem com as explica¢des psicanaliticas que
tratam o autismo como uma doenga e¢/ou uma deficiéncia,embora se inclinem
para explicagdes genéticas e/ou cerebrais do transtorno que exigem
tratamentos farmacoldgicos e comportamentais, € nao psicodindmicos.

Significa dizer que embora tenham se beneficiado do rompimento com a
psicanalise, cada movimento ancora-se em suas logicas para compreenderem a sua

relagdo com o outro e assim se constituirem-se.

2.1.5. Neurodiversidade

Cunhado pela socidloga australiana Judy Singer em 1999, o termo
neurodiversidade surgiu em uma época em que o movimento da cura pelo autismo estava
iminente e a neurologia estava dominando os estudos, ja4 que a psicologia ndo estava
obtendo sucesso em ‘reverter o autismo’. Singer, também diagnosticada dentro do
espectro autista, ao publicar o sugestivo texto Por que vocé ndo pode ser normal uma vez
na sua vida? De um “problema sem nome” para a emergéncia de uma nova categoria
de diferenca’’, buscava salientar que o autismo ndo ¢ uma doenga a ser curada mas uma

“nova categoria de diferenga humana”, causada por uma “conexao neurologica” atipica —

11 Originalmente, “Why can ~ tyou be normal for oncein your life?” Froma ‘problemwith no name
to the emergence of a new category of difference” .
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utilizando os termos de Singer (1999) - que deve ser respeitada como tantas outras
diferencas individuais (raciais, culturais, sexuais, entre outras) (ORTEGA, 2008).

Esta visdo propde uma nova - € polémica - concepcao das até entdo denominadas
"doengas mentais" (PORTELA ET AL., 2012 apud. SANTOS, 2017) e o movimento
rapidamente ganhou a adesdo de muitos individuos autodenominados neurodiversos (ou
neuroatipicos), que afirmam que o autismo ¢ uma parte constitutiva de quem sao, e nao
um problema a ser resolvido.

O movimento iniciado por Singer foi fortemente ancorado nos movimentos
politicos de auto advocacia das pessoas com deficiéncia, ¢ visa a desconstru¢do da
dicotomia entre o que ¢ normal e anormal, saudavel e patologico entre as pessoas com
funcionamento cerebral atipico, diagnosticadas com transtornos mentais de base genética,
como TEA, TDAH, Transtorno Afetivo Bipolar, Transtorno de Personalidade Borderline,
Dislexia, Sindrome de Down, Sindrome de Tourette, entre outras (ORTEGA, 2008).

Propde-se uma revolugdo no modelo da deficiéncia e ativismo das pessoas com
transtornos mentais, frisando o lugar de fala dos individuos “neurominoria” e acentuando
principalmente que o sofrimento para o qual a “neuromaioria” busca a cura, encontra-se
nas barreiras arquitetOnicas, urbanisticas e comportamentais da sociedade. Em outras
palavras, o problema da deficiéncia estd na falta de acessibilidade para que os individuos

possam conviver normalmente em sociedade.

A neurodiversidade, engloba todos os tipos de mente, ou seja, todos os seres
humanos, fazem parte da neurodiversidade e devem se ajudar e respeitar
mutuamente. E véalido ressaltar que a neurodiversidade nio ¢ contra
intervengdes terapéuticas e farmacologicas. O movimento é contra
intervengdes abusivas, sob a promessa de uma cura, principalmente quando
ocorrem sem o consentimento da pessoa tratada. Porconseguinte, na
neurodiversidade, nos referimos a quem é diagnosticado com os transtornos
mentais descritos no DSM-V e CID-10, como pessoas neurodivergentes (o
preferido por quem defende o movimento), neuroatipico ou neurodiverso, para
evitar a patologiza¢ao do individuo e para aspessoas que ndo tem transtornos
mentais, utiliza-se o termo neurotipico porque sao os com funcionamento
cerebral tipico, a maioria NEURODIVERSIDADE, 2020).

Naturalmente, a perspectiva da neurodiversidade ndo representa um consenso na
comunidade do autismo, muito pelo contrario: passa a representar um forte espago de
agonistica, principalmente entre ativistas autistas que a defendem e organizagdes de
familiares depessoas autistas e profissionais que ainda almejam a cura para esta condigao.

Ortega (2008) lembra que este debate ja foi inclusive mediado por veiculos de
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comunicagdo, como o The New York Times que, em 2004 publicou uma série de artigos
sobre neurodiversidade, dando grande visibilidade ao movimento e destacando
principalmente o viés do movimento autista!?. As publicagdes renderam muitas criticas
do movimento pro-cura, que podem representadas pela emotiva carta aberta em resposta
ao jornal, elaborada por Kate Weintraub, mae de autista. No documento, frases como
“Autismo ¢ um transtorno, nao ¢ um estilo de vida ou apenas um jeito diferente de ser” e
“[os ativistas] ndo deveriam falar como se meus filhos fossem como cles e necessitassem
ser salvos de seus pais”’, (ORTEGA, 2008) nos parecem ilustrar minimamente o embate
que se estabelece por essa questao.

Além disso, um dos pontos mais conflitantes diz respeito a terapia cognitiva ABA
(Applied Behavior Analysis'?), amplamente difundida no mundo anglo-saxdo como a
Unica terapia com evidéncias cientificas sobre a ‘adapta¢do social’ dos individuos
autistas. A questdo que se coloca ¢ o fato de que para muitos familiares e profissionais,
esta ¢ a Unica terapia que “permite as criangas autistas realizarem algum progresso no
estabelecimento de contato visual e em certas tarefas cognitivas. Para os ativistas autistas,
a terapia reprime a forma de expressao natural dos autistas” (ORTEGA, 2008, p. 480) ja
que parece uma tentativa de tornar o comportamento dos individuos “menos autista”.

Este debate impacta nas tentativas de custeio publico de terapias, que configura-

se conforme observa Ortega (2008, p. 480):

De um lado,as familias de autistas e suaslutas por acesso aostratamentos e as
terapias comportamentais — que implicam reconhecer o autismo como uma
doenga (principalmente com causas genéticas e/ou cerebrais) — para asquais
os movimentos de autistas com sua retdrica anticura e pro-neurodiversidade
representam um ultraje as suas reivindicacdes. De outro lado, os ativistas
autistas que consideram as terapias pro-cura um passo adiante nanegagaoena
intolerdncia da diferenca e da (neuro)diversidade e na implantagdo de politicas
eugénicas e genocidas.

A questdo torna-se ainda mais complexa entre autistas e familiares no que tange a
discussdo sobre niveis de suporte que os ativistas autistas necessitam (frequentemente um
nivel baixo) versus a realidade de familias que lidam com criangas autistas que enfrentam
fortes limitacdes de desenvolvimento em diversos sentidos. Para muitos familiares, isto

reforca o argumento de que existem pessoas ‘mais autistas que outras’, € que o sofrimento

12 Embora aqui tenhamos nos apoiado em uma referénciaexternaao cenario nacional, consideramos
que sintetiza bem as questdes observadas nas interagdes entre os atores de nosso recorte.
13 Andlise comportamental aplicada
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de uma pessoa diagnosticada com “autismo leve” ndo é comparavel a experiéncia de
alguém com nivel ‘mais severo’ e mais limitagdes de fala, coordenagao motora, cognigao,

dentre outros fatores.

2.1.6. O debate em fluxo adiante

Desde a descoberta da questao cerebral relacionada ao autismo, como mecionado
anteriormente, as discussoes sdao levadas adiante por inumeras frentes e perspectivas
diferentes. Em 2004 o grupo de pessoas autistas Aspies for Freedom (Aspies'* pela
Liberdade), dos Estados Unidos, criou o Dia do Orgulho Autista'> , em 18 de junho, para
que autistas possam celebrar sua neurodiversidade e diferencgas, além de mudar a visao
negativa acerca do autismo, refor¢ada pela midia e alimentada no imaginario social. A
data foi inspirada no movimento de Orgulho LGBTQIA+e o simbolo fortemente atrelado
a esta celebragdo ¢ o daneurodiversidade, que traz o simbolo do infinito com as cores do
arco-iris, que representa a diversidade e infinitas variacdes de existéncia dentro do

espectro do autismo.

Figura 3 Simbolo da neurodiversidade, atrelado ao Dia do Orgulho Autista

6

Fonte: Plateia Sobralense!

14 Aspie é uma forma de referénciaas pessoas diagnosticadas com a Sindrome de Asperger.Embora a
comunidade autista aos poucos va eliminando esta nomenclatura por ndo existir mais o diagnostico de
“Asperger”, o termo aspie segue sendo utilizado por pessoas dentro do movimento autista, assim como
outros termos.

15 Aprovada pelo Senado brasileiro como data no calendario nacional em 18 de junho de 2020, por
proposta do senador Romario. Segue agora para votacdo da Camara dos Deputados.

16 Disponivel em: <https://plateiasobralense.wordpress.com/2019/06/18/18-de-julho-dia-do-orgulho-
autista/> acesso em: 25 julho 2020>
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O sentido desta data foi expresso em um texto produzido pelo grupo Aspies for
Freedom (ANEXO 01) que demonstra o viés também politico dessas manifestagdes pro
neurodivesidade. O sentido dessa data ¢ o de promover a conscientizagdo e
empoderamento da cultura autista.

E a partir da ideia de “deficiéncia como cultura” ou “categoria diversa” similar a
questdo racial e de orientacao sexual, que o campo passa a aproximar-se da questdo de
identidade politica. No Brasil, a campanha foi trazida por uma associacao de familiares,
e o primeiro tema abordado foi “aceitacdo, ndo cura”, em evento realizado em Brasilia
em 2005 (MENDONCA, 2020).

Nesse sentido, cria-se a noc¢do de capacitismo para denunciar a cultura da
normalidade que oprime e discrimina pessoas com deficiéncia. A tomada de consciéncia
desse movimento vem produzindo processos de autoafirmagao, subjetivagdo e busca por

identidade pessoal (GAUDEZI; ORTEGA, 2016).

Para os tedricos do campo essa afirmag¢do permite um deslocamento do
discurso dominante da dependéncia e anormalidade para a celebracdo da
diferenca e o orgulho da identidade deficiente [SWAIN; CAMERON, 1999].
Trata-se tanto de um compromisso coletivo e politico de protesto contra as
barreiras sociais incapacitantes encaradas pelos individuos com algum tipo de

lesdo, como de uma transformagdo da identidade pessoal vivenciada com
orgulho (GAUDEZI; ORTEGA, 2016, p.3064).

Ja em 2005 nasce a Autism Speaks, institui¢do estadunidense responsavel por
ampla divulgacdo e conscientizagao arespeito do autismo nos Estados Unidos, que obtém
rapidamente reconhecimento global pelo financiamento de pesquisas relacionadas a cura
do autismo e por suas grandes campanhas nacionais, servindo de referéncia a muitas
organizacdes ao redor do mundo. As campanhas veiculadas por essa institui¢do
caracterizam um dos pontos mais polémicos de suas comunicagdes pelo tom fatalista e
tragico com que se referem ao autismo!’. Por meio de suas campanhas, a instituigdo
também foi responsavel por popularizar mundialmente a figura do quebra-cabegas -
criada em 1963 pela National Autistic Society - como o simbolo do autismo. A influéncia

dainstitui¢ao ¢ tamanha que, para muitos grupos e instituigoes, a peca do quebra-cabegas

17 A exemplo da popular campanha televisiva de 2006 que contava a histéria de um pai que pretendiase
suicidar em fung¢do do autismo do filho, além de outras ocasides em que comparava a tristeza de ser
autista com a de possuir um cancer fatal.
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— e sua variagdo em uma fita colorida - ¢ reconhecida atualmente como o sinal universal

da conscientiza¢ao do autismo, dividindo muitas opinides.

Figura 4 Simbolo associado a conscientizagdo do autismo

Fonte: AUTISMO & REALIDADE

Em 2007 a Organizagdo das Nacdes Unidas (ONU) instituiu o dia 2 de abril como
Dia Mundial da Conscientiza¢do sobre Autismo. A partir disso, a Autism Speaks criou a
campanha Light it up blue'® uma vez que esta instituigdo também estabeleceu a associagdo
da cor azul ao autismo, para representar a prevaléncia do autismo em meninos!®. A
campanha, que iniciou em ambito nacional e rapidamente foi aderida por demais paises,
sugere que nesta data os monumentos sejam iluminados de azul, para que mais pessoas
sejam conscientizadas sobre o autismo. No Brasil, a campanha ‘abril azul’ ¢ amplamente
reconhecida e propagada por muitos familiares, associa¢des e instituicdes, bem como a

referéncia ao azul como a ‘cor do autismo’.

18 Traducdo livre: “llumine de azul”

19 A informacdo comumente divulgada a respeito é de uma relacdo de 4x1: para cada 4 meninos
diagnosticados, ha apenas 1 menina. Ou seja, 80% dos casos de autismo ocorrem em meninos. Essa
questdo é também muito debatida pelos grupos de familiares e autistas, que compreendem que o
diagndstico para mulheres apenas é mais complexo, mas ndo menos frequente.
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Figura 5 Monumentos de diferentes paises iluminados de azul pelo Dia Mundial de Conscientizagcdo sobre
Autismo

Fonte: Revista Autismo2©

Chama a atengdo que, embora a criagdo da data que celebra o dia do Orgulho
Autista seja anterior, os signos associados ao Dia da Conscientizagdo do Autismo (cor
azul, quebra-cabegas), sdo intensamente mais difundidos ao redor do mundo, se
compararmos com o simbolo da neurodiversidade, por exemplo. Ao nosso ver, isso
reforca a instituicdo Autism Speaks como um ator relevante na geracdo comunicacional

de sentidos sobre o autismo, embora altamente polémico.

2.2. Diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista atualmente

Aindaque ndo se tenha, até hoje, uma compreensao totalsobre a causa do autismo,
apartir darelacdo com um quadro neurobiologico, sabe-se que € uma condig¢do que ocorre
pela unido de diversos fatores, principalmente genéticos (BLUME, 1997). Estudos
evidenciam uma caracteristica hereditaria estimada entre 70% e 90%?2!' e, conforme
informacdes da Simons Foundation, em 2019 foram identificados 1.054 genes

relacionados com autismo (PIGNATARI, 2019). A partir disso, € visto como um

transtorno do desenvolvimento: uma disfun¢do neuroldgica que implica em erros no

20 Disponivel em:< https://www.revistaautismo.com.br/diamundial/> acesso em: 25 de julho 2020

21 Fonte: “Most genetic risk for autism resides with common variation” Gaugler, T., Klei, L., Sanders, S.J.,
Bodea, C.A., Goldberg, A.P.,, Lee, A.B., Ripke, S. Nature Genetics, 2014.; “The Heritability of Autism
Spectrum Disorder” Sandin S., Lichtenstein P., Kuja-Halkola R., Hultman C., Larsson H., ReichenbergA,,
2017.
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circuito do cérebro, por conta de ligagdes diferentes entre os lobos cerebrais (VAN
HEURCK, 2018). Isso impacta os sujeitos autistas em muitos aspectos da vida, como a
sua forma de ver o mundo, sentir, pensar, usar a memoria, capacidade motora, capacidade
sensorial, entre outros.

E facilmente perceptivel que a quantidade de pessoas diagnosticadas com autismo
aumenta drasticamente desde os anos 1980, mas a questao sobre as taxas reais terem
aumentado realmente ainda ndo ¢ conclusiva (NEWSSCHAFFER; et. al, 2007) ja que
durante este periodo aumentaram também a pratica do diagnostico para essa condicdo, os
incentivos governamentais, o reconhecimento da comunidade cientifica e muitas outras
variaveis (TEIXEIRA et al, 2010).

Mesmo com todos os avangos acerca do que se compreende sobre o autismo, nao
ha exames laboratoriais que permitam identificar algum marcador biologico do autismo,
o que significa que todo o diagnostico ainda € pautado na analise dos comportamentos do
individuo. A ironia disso, ¢ que o autismo ndo estd nos comportamentos. Nao existem
comportamentos especificos do autismo, pois tudo que as pessoas autistas fazem, pessoas
neurotipicas também fazem se estiverem suficientemente estimuladas ou ansiosas
(JORDAN, 2019), pois sao manifesta¢des de seu modelo mental, 16gica de compreensao
darealidade e sistema sensorial.

Cabe entdo refletir sobre como seus comportamentos, que ocorrem por uma
diferenca na questdo bioldgica e sensorial sdo percebidos por uma sociedade que se
organiza a partir de uma nog¢do pré-concebida sobre normalidade, autonomia e
deficiéncia, e como esta sociedade responde ao que parece ser uma diferenca.

Sendo o diagndstico ancorado na analise comportamental, convencionou-se na
comunidade cientifica o uso de manuais diagnosticos para a classificagdo da condigdo,
que utilizam de critérios padronizados para interpretar os ‘sinais’ do autismo. Atualmente,
o diagndstico em todo o mundo ¢ pautado principalmente em duas publicacdes
internacionais: 1) o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM?22),
produzido pela Associagdo Americana de Psiquiatria (EUA); e 2) o Codigo Internacional
de Doencgas (CID) da Organizagdo Mundial da Satide (OMS). As publicagdes mais

recentes destes manuais diagndsticos (DSM V e CID 1123) trouxeram uma grande

22Do inglés, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM).

23 DSM V foi publicado em 2013 e j& estd em vigor; enquanto o CID 11 foi lancado em 2018 e entrard em
vigor em 2022. Embora hoje utilize-se ainda o CID 10, as mudangas no CID 11 ja sdo de conhecimento
geral.
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mudanca para a comunidade autista, em que os transtornos derivados do autismo
classificados separadamente desde 1981 (mencionadas anteriormente), passam a ser
englobados em uma tnica classificacdo diagnostica: o Transtorno do Espectro Autista
(TEA).

Isso significa que deixam de existir diferentes nomenclaturas, e qualquer
manifestagdo existente relacionada ao autismo passa a ser categorizada como pertencente
ao TEA. A diferenciacdo entre os individuos, no DSM V, passa a ser feita em niveis que
variam conforme a necessidade do nivel de suporte’? que o individuo requisita. Sob os
critérios deste manual, ¢ possivel entdo diagnosticar o Transtorno do Espectro Autista a
partir de dois pontos principais de observagao:

1) Dificuldades na interacdo social e comunicaciao (dificuldades em se
expressar, compreensdo da comunicagdo nado-verbal principalmente, entender
relacionamentos e sentimentos alheios, dificuldade em reciprocidade emocional, entre
outros); e

2) Padroes de comportamentos restrito e repetitivos (envolve a rigidez de
rotina, repetir muitas vezes a mesma atividade, viver apenas o mesmo interesse sempre)
e atipicidades sensoriais (hiper ou hipo sensibilidade para estimulos que para as demais
pessoas seriam toleraveis e normais).

Os trés niveis mencionados nos quais os individuos, sdo divididos da seguinte

maneira;

24 O destaque para nivel de suporte aqui serve para reforcar que oficialmente n3o existem “graus de
autismo” e tampouco qualquer classificagdo como autismo leve, moderado e severo, muito embora essa
referéncia seja muito popular. O que existe sdo individuos com mais ou menos necessidade de suporte
para suas atividades.
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Figura 6 Niveis de classificagdo no TEA no DSM 'V

TABELA 2 Niveis de gravidade para transtorno do espectro autista

Nivel de gravidade

Comunicacao social

Comportamentos restritos e repetitivos

Nivel 3

“Exigindo apoio muito substancial”

Nivel 2
“Exigindo apoio substancial

Nivel 1
“Exigindo apoio”

Déficits graves nas habilidades de comunicagio social verbal
e ndo verbal causam prejuizos graves de funcionamento,
grande limitagio em dar inicio a interagdes sociais e res-
posta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por
exemplo, uma pessoa com fala inteligivel de poucas pala-
vras que raramente inicia as interacoes e, quando o faz, tem
abordagens incomuns apenas para satisfazer a necessidades
e reage somente a abordagens sociais muito diretas.

Déficits graves nas habilidades de comunicacao social verbal e
nio verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo na presenca
de apoio; limitagio em dar inicio a interagdes sociais e res-
posta reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem
de outros. Por exemplo, uma pessoa que fala frases simples,
cuja interagdo se limita a interesses especiais reduzidos e
que apresenta comunicagio nao verbal acentuadamente
estranha.

Na auséncia de apoio, déficits na comunicagdo social causam
prejuizos notaveis. Dificuldade para iniciar interagées so-
ciais e exemplos claros de respostas atipicas ou sem sucesso
a aberturas sociais dos outros. Pode parecer apresentar
interesse reduzido por interacdes sociais. Por exemplo, uma

Inflexibilidade de comportamento, extrema di-
ficuldade em lidar com a mudanca ou outros
comportamentos restritos /repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento em todas as
esferas. Grande sofrimento/dificuldade para mu-
dar o foco ou as agoes.

Inflexibilidade do comportamento, dificuldade de
lidar com a mudanga ou outros comportamentos
restritos/repetitivos aparecem com frequéncia su-
ficiente para serem 6bvios ao observador casual e
interferem no funcionamento em uma variedade
de contextos. Sofrimento e/ou dificuldade de
mudar o foco ou as acdes.

Inflexibilidade de comportamento causa interfe-
réncia significativa no funcionamento em um ou
mais contextos. Dificuldade em trocar de ativida-
de. Problemas para organiza¢ao e planejamento
sao obstdculos a independéncia.

pessoa que consegue falar frases completas e envolver-se na
comunicagdo, embora apresente falhas na conversagao com
os outros e cujas tentativas de fazer amizades sao estranhas
e comumente malsucedidas.

Fonte: ManualDiagnosico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-5

Em termos de prevaléncia do autismo, ndo hd um consenso na comunidade
cientifica global a respeito. A Organizag¢do das Na¢des Unidas (ONU) estima que ha 70
milhdes de pessoas com autismo em todo o mundo, sendo 2 milhdes somente no Brasil,
0 que equivale a aproximadamente 1% da populacdo mundial. J& a OMS utiliza como
referéncia o dado de uma pessoa com autismo para cada 160 individuos, tendo sua tltima
atualizagdo em 20172,

Possivelmente a fonte mais creditada neste sentido, € o Centers for Disease
Control and Prevention (CDC), agéncia do Departamento de Satde e Servicos Humanos
dos Estados Unidos que realiza pesquisas periddicas com amostragens significativas para
verificar a questdo da prevaléncia do autismo. Em 2020, indicou uma incidéncia de 1
autista a cada 54 pessoas (ou 1,82% dapopula¢do)?®. Nomesmo ano o Shinshu University
School of Medicine no Japdo publicou novo estudo?’ que indica prevaléncia de uma
crianga autista a cada 32 (3,1% da populagao).

Vemos que a diferenga de resultados obtidos neste aspecto ¢ bastante variada e

dificulta analises mais conclusivas a respeito, por isso, em 2018 a Spectrum News langou

25 Disponivel em: <https://www.paho.org/bra/index.php?ltemid=1098> acesso em: 21 de abril 2020

26 Disponivel em:<https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html> acesso em: 21 de abril de 2020
27 Disponivel em: < https://link.springer.com/article/10.1007/s10803-020-04619-9> acesso em: 28 de
agosto 2020
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um website?® para consulta de todos os estudos cientificos ja publicados sobre a
prevaléncia do autismo ao redor domundo. No Brasil, a inclusao deperguntas que possam
contabilizar individuos autistas no censo de 2020 (transferido para 2021) divide muitas

opinides®’.

2.3. Uma ambiéncia inferida: mudancas de logicas

Desde 2010 pode-se observar uma emergéncia significativa no surgimento de
atores que falam publicamente sobre autismo. Isso certamente provoca uma mudanga
significativa nas interagdes que ocorrem nas redes sociodigitais e na visibilidade da luta
autista, anticapacitista. No Brasil, autismo parece se tornar um assunto mais conhecido a
medida em que ¢ incorporado no discurso social pela associagdo a figura de celebridade
de Marcos Mion3?, pela inclusio de um personagem autista nas publicagdes do gibi da
Turma da Mdnica, por reportagens como a edi¢do do Globo Reporter?!, exibida em 2019,
sobre o caso de um autista com alta necessidade de suporte, a exibi¢cdo da série The Good
Doctor, na TV aberta, em que o personagem principal ¢ autista, para citar alguns
exemplos.

Além disso, ndo se pode ignorar a for¢a que tantos outros movimentos sociais
vém obtendo, colocando a pauta dadiversidade e dos preconceitos sofridos cadavez mais
em evidéncia nos discursos de organizagdes, ativistas, midia e individuos. Todos os
movimentos (LGBTQIA+, Negro, Feminista, PCDs, entre outros) realizam um processo
importante de fortalecimento interno e de resposta a alienagcdo sofrida pelos modelos
hegemonicos até hoje tdo presentes em nossa sociedade e disseminado pelas logicas do
ambiente. Em outras palavras, realizam processos de diferenciagdo da sociedade em
relacdo as formagdes discursivas do século passado, com suas novas logicas e, embora

tragam suas pautas especificas, fortalecem-se mutuamente. Aprendem uns com os outros

28 Disponivel em: <prevalence.spectrumnews.org/> acesso em: 26 de junho 2020

29 N3o exploraremos este tema de debate mas, a titulo de ilustracdo, entram em voga as questdes sobre
como o autismo estara retratado nas perguntas do questionario (serdo claras suficiente?); se a contagem
ira considerar apenas individuos que possuam o laudo, que é bem dificil de obter; o que fazer para
representar na contagem individuos que ainda nem sabem que estdo no espectro, dentre outros
questionamentos que pudemos observar. Indicamos aqui um caminho interessante de potencial
investigacdo futura.

30 Com mais de 12,4 milhdes de seguidores, o ator e apresentador tornou-se uma figura nacionalmente
associada ao autismo em 2015 quando tornou publico o autismo de seu filho Romeo em uma publicagdo
do Facebook que obteve mais de 29 mil compartilhamentos e posteriormente foi transformada em livro.
31 Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=v6Kr4IX4w3l> acesso em: 18 de abril 2020
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e juntos simbolizam uma imensa poténcia de transformagdo ¢ mudanga na ambiéncia
como a conhecemos.

O termo movimento, inclusive, é muito feliz para caracterizar estes grupos
historicamente estigmatizados, uma vez que estao em constantes transformagdes € novos
aprendizados, inclusive sobre si mesmos, sobre o que significa ser, reconhecer-se e ser
reconhecido como se €. Nao ¢ a toa que todos compartilham a pauta identitaria em maior
ou menor grau, pois, a grosso modo, a ideia de ressignificar socialmente a nogdo que se
tem sobre o autismo, a posi¢cdo da mulher, a negritude, a questao de género e sexualidade,
parece inevitavelmente ter de passar pelo proprio processo individual dos sujeitos de se
desconstruirem das logicas que atuam sobre si mesmos e poder, assim, descobrirem-se e
tornarem-se quem sdo, em suas diferencas.

Observamos, com isso, um empoderamento dos autistas que, apoiados
principalmente na visdo daneurodiversidade, irrompem para o espago publico, tornando-
se ‘sujeitos de si’ no ambiente discursivo. Tornam-se atores sociais pelos meios quando
geram ou interagem com conteudos existentes, questionam, publicam livros, realizam
palestras, videos e utilizam de toda e qualquer forma de interacdo midiatizada.

Contudo, essas mudangas, por mais significativas que sejam, nao ocorrem na
velocidade e linearidade que se espera, tornando o espago publico uma arena em que se
encontram em direta agonistica com todas as nogdes e estigmas construidos
anteriormente. Assim, todos os ‘novos’ sentidos precisam ser negociados € isso se
demonstra em cada manifestagdo observada ao longo dessa investigagdo cientifica.

Apanhamos como exemplo alguns casos midiaticos ocorridos no Brasil em 202032
que sao particularmente interessantes para observar como essas negociacdes e falas
tentativas se apresentam em torno do autismo, como por exemplo:

- O caso do humorista brasileiro Leo Lins, que iniciou com uma brincadeira de
sua namorada que o filmou chamando-o de autista por estar quieto e isolado durante uma
festa e causou revolta de autistas e familiares. O caso tomou grande repercussao e Lins
inicialmente posicionou-se de maneira agressiva com a comunidade sem se retratar,
agravando a situagao;

- O Deputado federal Marco Bertaiolli (PSD) que afirmou que “quem estd na vida

publica nao pode ser autista no sentido de nao entender o que a vida estd te mostrando,

32 Os casos aqui n3o serdo aprofundados, sendo acionados apenas como forma de contextualizar a
ambiéncia observada.
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vocé nao pode viver no seu proprio mundo”, em conferéncia realizada em Mogi das
Cruzes (SP) e ofendeu a comunidade de pessoas autistas e seus familiares33;

- O caso de Gabriel Corréa Rodrigues, jovem autista que foi filmado dangando
em uma praga da zona leste de Sdo Paulo enquanto o autor do video lhe dirigia ofensas e
comentarios preconceituosos.

Por mais que as demonstragdes de intolerancia, preconceito e desconhecimento
sobre a condigdo agora sejam perturbadoras, hd que se reconhecer que infelizmente nao
representam casos isolados, sendo parte de nogdes comumente compartilhadas acerca do
autismo em nossa sociedade - algumas soando inclusive bastante familiares. O que chama
a atencdo, no entanto sdo os desdobramentos de cada um desses casos, que ganharam
atencdo da comunidade autista e como¢ao da sociedade em geral, tornando-se polémicas
que repercutiram em muitos outros meios de comunicagdo e tomaram propor¢des muito
maiores.

O simples fato de situacdes que antes poderiam ser percebidas como ‘normais’
terem se tornado polémicas ja revela uma mutacdo na discursividade da sociedade em
uma relagdo paradoxal, que ja ndo tolera acontecimentos deste tipo3* como antes, embora
ainda reproduza muitos dos estigmas que provocam estes eventos. Observamos assim que
¢ a agonistica dos inumeros paradoxos em interpenetracdes, aliada as logicas da
comunica¢do midiatizadaque fazem com que situagdes como estas tornem-se debates que
extrapolam seus proprios circuitos e assim adquirem o potencial de modificar a
ambiéncia.

Vale lembrar que o debate ¢ um fendmeno importante para manter o assunto do
autismo em pauta, pois oferece mais visibilidade ao tema, fazendo com que chegue a
individuos que talvez ainda ndo estivessem envolvidos nessas discussdes. Além disso, de
todos os casos citados surgiram desdobramentos e iniciativas que de certa forma
beneficiam os autistas e seus familiares, seja por veiculos de comunicacdo conhecidos
informando sobre a condicdo e falando sobre os casos, ou pelas formas de retratacao a

comunidade pelos responsaveis33. A partir do episddio envolvendo Leo Lins, inclusive, o

33 Um caso semelhante aconteceu no principiode 2021 em que o prefeito de Alfenas (MG), Luiz Antdnio
da Silva (PT), em entrevista da radio local, ataca o presidente dizendo: “Bolsonaro é um psicopata, um
autista, porque autistas ndo tém sentimentos, olham para uma pessoa que esta sofrendo e ndo sentem
nada” ;

340 caso do humorista Leo Lins e o de Gabriel Rodrigues culminaram em revolta para além da
comunidade autista, criando linchamentos virtuais, assédio verbal e ameagas aos autores dos episddios.
35 0 deputado Marco Bertaiolli publicou nota de retratacdo e tornou-se um representante politico a favor
da causa, angrariando verba de RS 250 mil para o transporte da APAE local e investimento de RS 2,5
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programa The Noite (SBT) apresentado por Danilo Gentili recebeu como entrevistado
Willian Chimura, responsavel pelo maior canal no YouTube sobre autismo. Esta foi a
primeira vez que uma pessoa autista esteve sozinha em um programa televisivo de alcance
nacionalP*(REVISTA AUTISTMO, 2020), sendo um marco relevante dessa mudanga que
observamos.

Tratando de representacao televisiva, sustentamos nossa argumentacao também
na observacdo da producdo cinematografica sobre o autismo — esta em ambito
internacional -, sobretudo dos ultimos anos. Embora essa condi¢dao tenha sido
relativamente bastante retratada por inimeros filmes3? desde 1980, a maior parte das
producdes recentes envolve pessoas autistas em sua produgdo, atuacio ou redagao.

E o caso do documentario Aspergers are us (2016), que segue a vida deum grupo
de autistas comediantes; do desenho animado Pablo (2017), sobre um menino autista,
escrito e dublado por pessoas autistas (inclusive na versao de dublagem brasileira); da
série Atypical, que contratou consultores e atores autistas a partir da segunda temporada
em 2018; do desenho She-Ra e as princesas do poder (2018), que traz uma personagem
autista, desenvolvida por uma pessoa autista; do reality show australiano Love in the
spectrum (2019), sobre relacionamento entre pessoas autistas, em que além dos
protagonistas, havia autistas entre os produtores e equipe de filmagem e da série
Everything’s gonna be ok (2020), em que a personagem autista ¢ interpretada por uma
atriz autista. Com excecdo deste ultimo, todos os demais estdo disponiveis na Netflix,
maior plataforma de streaming atualmente.

Em nossa visdo, isto reflete uma mudanca significativa sobre a inclusdo de
pessoas autistas nas produgdes e também uma preocupagdo em ndo retratar
comportamentos autistas apenas de forma encenada. E por este motivo que o filme

dirigido pela cantora australiana Sia, anunciado em 2020, foi alvo de severas criticas e

milhdo para a construgdo de uma nova clinica-escola para autistas. O humorista Leo Linse sua namorada
publicaram video no youtube em que se retratam a comunidade autista e posteriormente publicam um
video monetizado, em que toda verba angrariada foi destinada a uma instituicdo que atende pessoas
autistas. O caso de Gabriel Rodrigues foi noticia televisiva no SBT e Record, e matéria na Uol noticias e
outros portais.

36 Qutros autistas j& foram entrevistados em programas relevantes na televisdo, mas sempre na
companhia de pais ou especialistas.

37 Para citar alguns exemplos: Tudo que quero (2017), Farol das Orcas (2016), The story of Luke (2012),
Um time especial (2011), Fly Away (2011) Temple Grandin (2010), Mary e Max - Uma amizade diferente
(2009), Adam (2009), Sei que vou te amar (2008), Um certo olhar (2006), Loucos de amor (2005), Miss do
especial (2004), Cadigo para o Inferno (1998), Gilbert Grape - Aprendizde sonhador (1993), O garoto que
podia voar (1986); Touch - visdes do futuro (2012), The A word - a vida com Joe (2016); The Good Doctor
(2017)
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polémicas na comunidade autista ao redor do mundo mesmo antes de seu langamento, por
trazer uma atriz neurotipica na interpretacao da personagem principal, que ¢ autista. Ha
poucos anos esta pauta provavelmente ndo teria recebido notoriedade - a exemplo de
todos outros filmes que foram feitos nesse formato — e por isso identificamos aqui uma
pista da mudanga desta ambiéncia.

Inferimos, portanto, que os debates que observamos sdo frutos de um momento
de passagem na sociedade em que nogdes antes aceitas - o estigma em torno do autismo,
por exemplo - passaram a ser contestadas pelos grupos estigmatizados que, podendo
desempenhar um papel de sujeitos, passaram a lutar pela mudanca da ambiéncia em que
eles proprios determinam como querem ser reconhecidos. Essas novas logicas rompem
com muitos padrdes repetidos hd décadas e causa desconforto e embates quando se

encontra com logicas anteriores, inclusive dentro deste proprio movimento.
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3. REFLEXOES TEORICAS

Entendemos que toda a constru¢do do nosso objeto pode revelar um processo
plenamente relacionado a comunicagdo midiatizada. Isso porque, se a heranga cultural
esta carregada de perspectivas normativas que subordinam a diferenca - e estamos
imersos nesse espaco linguistico e discursivo - , a forma como a sociedade lida com isso
e como isso se materializa € o que se coloca no campo comunicacional e onde se revela
a complexificacdo do processo comunicativo perante a ambiéncia.

Neste capitulo nos apoiamos numa perspectiva de estudo de interface para
observar os fenomenos identificadosnas reflexdes empiricas. Analisamos os conceitos de
estigma, self e ator social a partir dos estudos de Ervign Goffman (1978; 1985). Na
sequéncia refletimos sobre a constituicdo do self pelas logicas da midiatizagao,
observando a questdo do reconhecimento (HONNETH, 2003) e habitus midiatizado
(HJARVARD, 2014; FERREIRA, 2016).

Para dar conta da totalidade dos fendmenos observados e sistematiza-los
adequadamente, buscamos apoio na teoria sistémica de Niklas Luhmann, para dai
adentrar a na andlise dos aspectos marcantes do processo de midiatizagdo que nos

fornecem perspectiva de observagao.

3.1. Estigmatizacio

O apanhado historico realizado no capitulo de contextualizacdo deste trabalho
cumpriu o papel de apontar o que entendemos como uma heranga historica sobre os
sentidos em torno do autismo e como impactaram, e ainda hoje impactam, as experiéncias
de mundo das pessoas autistas. Observamos, a partir disso, que hd um contexto em que o
estigma em torno do autismo se mostra quase de maneira consensual, pelo menos até
determinado ponto da histéria. Naturalmente este estigma ndo ¢ restrito ao autismo, e
reflete a relacdo que a sociedade estabelece com a diferenca de maneira geral.

As observacdes acerca do estigma partem de Erving Goffman (1978) em sua obra
Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada (original de 1963), e
demonstram-se muito produtivas para analisar este ponto de nosso estudo. Embora
tenham sido elaboradas considerando situagdes de interacdo presencial e ancoradas no
contexto da sociedadenorte-americana destaépoca, acionaremos suas reflexdes aqui para

referir-nos principalmente as interagdes que ocorrem em redes sociodigitais, esperando
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contribuir também para a atualizagdo e transposicao de suas reflexdes, como tantos outros
autores se dedicaram a fazer.

Esta transferéncia nos parece viavel ja que o autor analisa o estigma com uma
visdo socioantropologica, ao mesmo tempo em que coloca a questao do reconhecimento
social sobre um viés relacional e comunicacional, sendo esta uma perspectiva
completamente alinhada a nossa visada da interagdo midiatizada. Naturalmente, algumas
aproximacdes devem ser feitas por analogias ja que cada tipo de interagdo possui suas
singularidades.

Além disso, o autor compreende que o estigma pertence, fundamentalmente, a
vida publica. Estarelacdo ¢ feita a partir danoc¢ao de que a manipulagdo doestigma ocorre
a partir danocao de normalidade. A compreensdo de normalidade ¢ construida historica
e socialmente, mas também sofre mutacdes conforme as experiéncias e subjetividades
individuais e sociais. Nessa investigacdo, compreendemos que este processo ¢

inteiramente atravessado pelas l6gicas da midiatizagdo, como exploraremos mais adiante.

3.1.1. Estigmatizacdo em logicas do ambiente

Toda tentativa de classificacdo de pessoas gera algum tipo de resposta. Alguns
grupos tonam-se alvos de preconceitos, represdlias e opressdes, enquanto outros
beneficiam-se de suas classificagdes por atributos que os garantem mais prestigio social.
Este processo ndo ¢ natural ou inerente as condi¢des biologicas diferenciadoras. Ele ¢
construido socialmente e se desenvolve na relagdo e interacdo entre os sujeitos e atores
sociais e o fator historico, assim como todos os demais vieses interlocutivos, sdo

determinantes nesse processo. Conforme salienta Goffman (1978),

A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o totalde atributos
considerados como comuns e naturais para os membros de cada uma dessas
categorias: Os ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas que tém
probabilidade de serem neles encontradas. As rotinas de relagdo social em
ambientes estabelecidos nos permitem um relacionamento com "outras
pessoas" previstas sem aten¢do ou reflexdo particular. Entdo, quando um
estranho nos é apresentado, os primeiros aspectos nos permitem prever a sua
categoria e os seus atributos, a sua "identidade social" - para usar um termo
melhor do que "status social", ja que nele se incluem atributos como
"honestidade", da mesma forma que atributos estruturais, como "ocupa ¢ao"
(GOFFMAN, 1978, p. 8).
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A nogdo de estigma remete a Grécia antiga, em que o termo era aplicado para
evidenciar sinais fisicos que revelavam algo sobre o carater moral do individuo. “Os
sinais eram feitos com cortes ou fogo no corpo e avisavam que o portador era um escravo,
um criminoso ou traidor. Uma pessoa marcada, ritualmente poluida, que devia ser evitada;
especialmente em lugares publicos” (GOFFMAN, 1978, p.7). Posteriormente, a visdo
médica apropriou-se do termo para referir-se aos sinais corporais de deficiéncias fisicas.

Goffman sinaliza que o termo volta a remeter a nogdo original ja que, atualmente,
parece simbolizar algo também sobre a moral do individuo estigmatizado. A diferenca,
no entanto, ¢ que passa a ser mais aplicado a condicdo do individuo que o torna
estigmatizado, do que a sua evidéncia corporal, embora possamos observar que a
visibilidade do estigma ainda ¢ muito relevante. Além disso, salienta, verifica-se
alteracdes nos tipos de caracteristicas que causam preocupacdo (GOFFMAN, 1978). Com
1ss0, aponta trés tipos de estigma que podem ser percebidos na sociedade contemporanea:
deficiéncias fisicas, culpas de carater individual (como vicios, prisdo, desemprego,
prostituicdo) e estigmas tribais de raca, nacao e religido.

A partir das categorizagdes sociais anteriormente mencionadas, formam-se pré-
concepcdes que a sociedade acaba por transformar em expectativas normativas e
exigéncias. Essas expectativas somente sdo perceptiveis quando somos colocamos em

interagdo com o outro € passamos a nos perguntar se estao sendo preenchidas:

E nesse ponto, provavelmente, que percebemos que durante todo o tempo
estivemos fazendo algumasafirmativas em relagao aquilo que o individuo que
esta a nossa frente deveria ser” (GOFFMAN, 1978,p.8). Quando ha, portanto,
uma discrepancia entre o que o individuo é e o que socialmente se esp erava
que ele fosse, “deixamos de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o
auma pessoa estragada e diminuida (GOFFMAN, 1978, p.8).

Tal caracteristica ¢ apontada pelo autor como o estigma. Embora surja pela
referéncia a um atributo depreciativo, demonstra-se na realidade pela linguagem de
relagdes, e ndo de atributos. Isso pode ser observado por dois fendmenos diferentes: 1) o
fatode que um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem;
e 2) referindo-se a um Unico sujeito, a compreensdo e os sentidos gerados sobre
determinado atributo podem variar enormemente de acordo com a interpretacdo de cada
individuo.

Para exemplificar o primeiro ponto apresentado podemos mencionar, por exemplo
a referéncia ao ‘louco’ ou alguém completamente ‘fora do padrao’. Sendo uma forma de

tratamento a muitos autistas, a referéncia a “uma pessoa louca” ja nao possui nenhum

46



carater cientifico, mas traz fortes e diferentes significagdes. Queremos dizer aqui, que
uma pessoa autistaque as vezes possui um habito ndo compreendido como “normal” pode
ser chamada de louca, de uma forma muito pejorativa, fazendo referéncia a diferente
logica com que estrutura seus pensamentos € interage.

Enquanto isso, hd uma certa glamouriza¢ao da loucura, quando se refere a pessoas
visiondrias e que arriscam muito®®. Ndo por acaso, frequentemente esta interpretagio esta
relacionada ao acumulo de capital ou a feitos que alcangaram aquilo que a sociedade
interpreta como “sucesso”. E o caso do bilionario Elon Musk, por exemplo, empresario e
dono das empresas Tesla e SpaceX, visto como “louco e génio”3° que, em uma jogada de
marketing, langou um de seus carros em um foguete para o espago sideral em 20184, Ou
seja, a ‘loucura’ e forma diferente de pensamento s3o vistos de maneiras muito
divergentes em ambos 0s casos.

Tratando do segundo ponto, vemos o caso de Greta Thunberg - ativista ambiental
sueca -, por exemplo, em que seu autismo por vezes ¢ usado como forma de enaltece-la,

29 ¢

como nos exemplos: “uma pessoa que luta, superando suas dificuldades”, “seu hiperfoco

241

esta mudando o mundo e, da mesma forma, também usado como forma de ofensa,

99 ¢C.

quando ¢ atacada e chamada de “doente mental”, “retardada” “meio estranha, esquisita”
e acusada de estar sendo manipulada por ser autista*?.

Outro exemplo, talvez ainda mais emblematico, ¢ o jogador de futebol Leonel
Messi, que ha alguns anos enfrenta os rumores*? sobre seu suposto diagnostico de

autismo**. Embora esta questdo nunca tenha sido confirmada pelo jogador ou seus

38 Qutro exemplo é a construgdo feita na letra da musica “Sé os loucos sabem” da banda Charlie Brown
Jr., que usa o termo como uma caracteristica positiva de ousadia, coragem e displicéncia.

3% Ver mais em “Louco e génio”, Elon Musk vive 2020 inesquecivel. Disponivel em:
<https://www.infomoney.com.br/negocios/louco-e-genio-elon-musk-vive-2020-inesquecivel/> acesso
em: 06 de agosto 2020

40 yVer mais em Tudo que sabemos sobre o lancamento de um carro Tesla para o espago no foguete mais
potente do mundo. Disponivel em: <https://www.hypeness.com.br/2018/02/tudo-0-que-sabemos-
sobre-o-lancamento-de-um-carro-tesla-para-o-espaco-no-foguete-mais-potente-do-mundo/ acesso em:
03 de agosto 2020

41 Ver mais em: https://www.revistaautismo.com.br/artigos/greta-thunberg/

42 \ler mais em: https://www.cartacapital.com.br/sociedade/retardada-e-histerica-ofensas-a-greta-
thunberg-expoem-a-psicofobia/

43 0 boato de que Messi seria autista surgiu em 2013 (REIS, 2017) a partir da publicacdo de um artigo
escrito pelojornalista brasileiro Roberto Amado.

44 Além de Messi, outras personalidades conhecidas foram identificadas como possiveis autistas por
algumas vertentes de estudos. Sao frequentemente citados, por exemplo, Bill Gates, AlbertEinstein, Steve
Jobs, Van Gogh, Thomas Jefferson, Wolfgang Amadeus Mozart, Nikola Tesla. A afirmagdo de que estdo
(ou poderiam estar) dentro do espectro autista parte de uma interpretagdo a partir de andlises de
comportamentos conhecidos dessas personalidades, por meio de relatos historicos sobre suas vidas
particulares. Ndo entraremos nesta discussdo para ndo desviar do objetivo do trabalho, no entanto
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familiares, o ‘autismo de Messi’ ja foi indicado inclusive como fator que o levou a ser o
melhor jogador do mundo*®, a0 mesmo tempo que também ¢ alvo de chacota em diversas
situagdes*®. Em seu caso, vemos que o proprio boato € suficiente para despertar todo o
estigma em torno de sua existéncia, ora observando-o como uma inspiragdo € ora
depreciando-o como um ser inferior.

O mesmo se observa no caso de maes que enxergam nas caracteristicas de seu
filho autista um ser “angelical e inocente”, enquanto outras pessoas os consideram
“esquisitdes”, “malucos”. Assim, vemos que o estigma ndo ¢ atribuido pelas
caracteristicas verdadeiras do autismo, mas se apresenta, com todos os seus prejuizos, a
partir darelacdo entre esta condicdo e os diferentes significados historicos e culturais que
0 acompanham.

Portanto o estigma ndo ¢, em si mesmo, nem honroso nem desonroso, nem bom
ou ruim, sendo um reflexo dos paradoxos e conflitos entre a subjetividade dos individuos
em interacdo, que existe apenas pela relagdo. Ou seja, parte das classificagdes e
separagoes feitas pela sociedade, amplamente difundidas pelas interagdes entre meios,
atores e instituicoes.

Atrelado a isto, observamos também que, sendo a compreensdao de normalidade
construida socialmente, ela sofre muta¢des conforme as experiéncias e subjetividades de
cada pessoa. Isso significa que a relagdo de normalidade e estranhamento pode se alterar
muitas vezes e, quanto maior a proximidade em relagdo ao sujeito, menor a percepcao de
uma caracteristica como estigmatizante (GOFFMAN, 1978).

Neste aspecto, ¢ interessante observar que o estigma ndo existe como um
fendmeno isolado e ndo se trata simplesmente da visdo ou relagdo do individuo com
determinada condicdo ou sujeito estigmatizado. Estando imbricado na cultura, no
vocabulario e em diversas praticas institucionalizadas da sociedade, ndo basta apenas
alguém passar a considerar uma condi¢@o estigmatizante como ‘normal’ para deixar de

reproduzir os comportamentos que reforcam este estigma.

indicamos que certamente apresenta-se com uma questdo com alto potencial de problematizacado, sendo
acionada possivelmente em desdobramentos de estudos futuros.

45 “Como o autismo de Messi o ajudou a se tornar o melhor do mundo” Disponivel em:
https://bit.ly/3dPONBz> acesso em: 24 de fevereiro 2021

46 podemos citar o exemplo recente da declaracdo do ex-jogador francés Chritophe Dugarry em uma
entrevista que, referindo-se a uma desavenga entre Messi e o jogador Griezmann disse: "De que ele
[Griezmann] tem medo? De um garoto de 1,5 m de altura que é meio autista? [...] Faz um ano que se diz
que ele tem problemas com Messi. O que tem que fazer é dar um soco na cara”. (Fonte:
https://www.uol.com.br/esporte/futebol/ultimas-noticias/2020/07/03/autismo-de-messi-volta-a-tona-
e-de-forma-errada-crague-sempre-negou.htm)
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E o que observamos, por exemplo, em alguns casos de familiares de autistas que,
na tentativa de desmistificar autistas como pessoas agressivas e descontroladas,
compartilham ideias acerca de serem ‘anjos azuis’, ‘inocentes’, ‘ingé€nuos’, etc,
contribuindo, por sua vez, para a manutengao da ideia de que ndo sao sujeitos plenamente
capazes.

A sociedade tende a inferir uma série de limitagdes e imperfeicdes a partir da
caracteristica diferenciadorade alguém e realizar suposi¢des sobre suas impossibilidades.

Acaba-se por compreender que alguém com um estigma nao seja completamente humano.

Com base nisso, fazemos varios tipos de discriminag¢des, através das quais
efetivamente, e muitas vezes sem pensar, reduzimos suas chances de vida:
Construimos uma teoria do estigma; uma ideologia para explicar a sua
inferioridade e darconta do perigo que ela representa, ra cionalizando algumas
vezes uma animosidade baseada em outras diferencas, tais como as de classe
social. Utilizamos termos especificos de estigma como aleijado, bastardo,
retardado, em nosso discurso didrio como fonte de metafora e representaco,

de maneira caracteristica, sem pensarno seu significado original (GOFFM AN,
1978,p. 10).

A desumanizacao dos individuos estigmatizados, que tira deles a caracteristica de
serem sujeitos de si e enunciarem por si, parece tolher inclusive seu direito a privacidade,
respeito a sua intimidade pessoal, seu corpo e sua sexualidade. Tornam-se por vezes
objeto de observacao, curiosidade, desprezo, suposi¢des, mitos, deboche ou fetiche, mas
nunca de equiparagdo. Observamos isso em inimeros movimentos sociais que
questionam o conforto que a sociedade parece ter em colocar em pauta publica os assuntos
que tangem a sua privacidade e os estigmas também relacionados a estas esferas.4’

A questdo coloca-se, portanto, onde hd uma expectativa de que aqueles que se
encontram em determinada categoria devem seguir a norma pré-estabelecida das
expectativas sociais. No geral, esta norma ¢ fortemente reforcada por individuos que a
principio ndo fazem parte da categoria social na qual essa regra se aplica, como no
exemplo citado por Goffman de um homem de negécios que espera das mulheres
determinado comportamento feminino, ou um comportamento pacifico por parte de

monges budistas, sendo que ndo concebe a si proprio como alguém que devesse seguir

47 No caso dos autistas, destacamos a campanha da ABRACA (Associacdo Brasileira para Agdo por
Direitos das Pessoas Autistas) Sou autista, tenho direito ao meu proprio corpo, de 2017, que questiona a
falta de liberdade para decisdes sobre seu corpo e sua sexualidade além da denuncia da expressiva
quantidade de abusos a pessoas com deficiéncia.
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qualquer uma dessas condutas. “A distingdo reside entre o cumprir uma norma € o
simplesmente apoid-la” (GOFFMAN, 1978, p. 10).

Para todos os efeitos, isto demonstra a expectativa social de que aqueles que se
encontram em determinada categoria ndo deveriam apenas apoiar uma norma, mas
também cumpri-la. Esta espécie de ‘codigo de conduta’ esperado dos estigmatizados
revela inclusive as expectativas para as atitudes que devem desempenhar ao seu proprio
eu. E ndo conseguir aderir ao codigo significaria, como aponta Goffman, estar se iludindo,
por ndo desempenhar o papel esperado para si. O papel esperado dos estigmatizados &,
portanto, que se submetam ao isolamento e a aliena¢ao por nao corresponderem as normas
sociais estabelecidas.

Quando falamos em rela¢do estabelecida entre sociedade e determinado grupo
pode parecer que existe uma estrutura ‘padrdo’, em contrasenso com aqueles que sdo
estigmatizados, mas verifica-se que nao ¢ o que ocorre. Inferimos, inclusive, ser desta
relagdo a no¢ao do que se concebeu chamar de ‘minorias’ na sociedade, para representar
mulheres, negros, pessoas com deficiéncia, pessoas LGBTQIA+, idosos, indigenas,
pobres, para citar alguns exemplos. Ao observar esta lista, que se estende para muitos
outros grupos, chegamos a mesma conclusdo do apontamento de Goffman de que, as
normas sociais frequentemente adquirem a forma de ideais, pois constituem modelos
frente aos quais quase todas as pessoas ‘fracassam’ de alguma maneira.

No caso de normas sobre a aparéncia fisica isto fica ainda mais claro:

mesmo quando estdo implicitas normas amplamente realizadas, a sua
multiplicidade tem o efeito de desqualificar muitas pessoas. Por exemplo, num
sentido importante ha s6 um tipo de homem que ndo tem nada do que se
envergonhar: um homem jovem, casado, paide familia, branco, urbano, do
Norte, heterossexual, protestante,de educacao universitaria, bem empregado,
de bom aspecto, bom peso, boa altura e com um sucesso recente nos esportes.
[...]- Qualquer homem que ndo consegue preencher um desses requisitos ver-
se-4, provavelmente - pelo menos em alguns momentos - como indigno,
incompleto e inferior; em alguns momentos, provavelmente; ele se encobrira e
em outros € possivel que perceba que estd sendo apologético e agressivo
quanto a aspectos conhecidos de si proprio que sabe serem, provavelmente,
considerados indesejaveis. Os valores de identidade gerais de uma sociedade
podem nao estar firmemente estabelecidos em lugar algum, e ainda assim

podem projetaralgo sobre os encontros que se produzem em todo lugarna vida
quotidiana (GOFFMAN, 1978,p. 139).

Embora as observacdes de Goffman sejam feitas a partir de um contexto
especifico ja mencionado, consideramos que podem ser trazidas, quase que integralmente

a muitos outros contextos do mundo anglo-saxdo, incluindo o brasileiro. Dito isto, ¢
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completamente evidente que o tal individuo ‘padrdo’ ndo representa a maioria dossujeitos
na sociedadee, ainda assim, todosaqueles que nao se encontram caracterizados por todos
estes atributos sdo “os diferentes”, os estigmatizados, as “minorias”. Mas entdo, se as
pessoas estigmatizadas ndo sdo a minoria, como podem sofrer com tamanha repressao e
alienagdo social?

Para responder a esta questao, ha primeiramente que se compreender que a visao
goffmaniana do estigma na atualidade compreende que ‘o normal’*® ¢ ‘o estigmatizado’
ndo sdo realmente sujeitos especificos, mas sim papéis sociais, sendo que ambos sao
desempenhados pela maioria dos individuos alternadamente, em pelo menos algumas
relacdes e em algumas fases da vida. Sdo, assim, perspectivas geradas em situagdes

sociais em virtude de normas e expectativas que atuam sobre esta relagao.

Os atributos duradouros de um individuo em particularpodem converté-lo em
alguém que é escalado pararepresentarum determinado tipo de papel; ele pode
ter de desempenharo papelde estigmatizado em quase todas as suas situa ¢des
sociais, tornando natural a referéncia a ele, como eu o fiz, como uma pessoa
estigmatizada cuja situacdo de vida o coloca em oposi¢do aos normais.
Entretanto, os seus atributos estigmatizadores especificos ndo determinam a
natureza dos dois papéis, o normal e o estigmatizado, mas simplesmente a
freqliéncia com que ele desempenha cada um deles (GOFFMAN, 1978, p.
148).

A partir disso, ressaltando o carater relacional de sua perspectiva sobre o estigma,
0 autor observa que, ja que o ponto principal se trata dos papéis em interacao — e nao dos
individuos pessoalmente — “ndo deveria causar surpresa o fato de que, em muitos casos,
aquele que ¢ estigmatizado num determinado aspecto exibe todos os preconceitos normais
contra os que sdo estigmatizados em outro aspecto” (GOFFMAN, 1978, p. 148). Ou seja,
alguém que sofre opressdes por determinada caracteristica, pode ser justamente a pessoa
que provoca o mesmo tipo de opressdo em pessoas com outras condigdes.

Assim ocorre a manutengdo do estigma. Uma dindmica um tanto perversa que
torna todos subordinados a um padrdo de ‘normal’, que ndo ¢ atendido por quase

ninguém, ¢ ao mesmo tempo esperado por todos. O processo de alienagdo das diferengas

48 0 termo normal é empregado por Goffman para se referir aqueles que ndo se afastam negativamente
das expectativas em questdo, ndo sendo considerados estigmatizados. Optamos por manté-lo para fazer
referéncia direta ao trabalho do autor, embora ndo se considere que exista tal coisa como individuos
normais e anormais.
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e enfraquecimento do self individual e social por ndo terem os atributos esperados faz
com que estes proprios individuos alimentem cada vez mais o processo de tentar se
encaixar para daiserem dignos de valor na sociedade.

Embora o estigma seja atrelado a uma significacao sobre a conduta moral do
individuo, o carater dapercepg¢ao visual ainda se demonstra muito relevante na sociedade.
Para isso citamos exemplos que compreendemos refletir bem esta observagdo. Sao eles:
o comentario dirigido a uma pessoa autista “mas vocé nem parece autista’ e o comentario
dirigido a uma pessoa negra “mas vocé€ ¢ mais clarinho”. Estes tipos de comentarios sdo
indicios do processo da manutengao do estigma.

O primeiro ponto ¢ que frequentemente ocorrem na inten¢do de soarem como
elogios a pessoa referida. O que esta por tras de um elogio como este € a intengdo de
amenizar a diferenga ou estigma apresentado, reforcando que para que seja valorizada a
pessoa deveria idealmente ndo apresentar este traco. Somado a isto, surge uma questao
bastante visivel que sdo os graus nos quais um estigma se apresenta. Assim, uma pessoa
com comportamentos repetitivos mais discretos, facilidade na comunicagao verbal sofrera
menos preconceito que um autista com estereotipias aparentes, atraso na linguagem e
dificuldades motoras. Da mesma forma uma pessoa negra de “pele retinta” provavelmente
sofrerd mais racismo que um negro de pele mais clara. Este aspecto ¢ o que fomenta, no
caso do autismo, a ideia de que existem pessoas mais autistas que outras, € que iSso se
deve ao seu grau de autismo.

Os estigmas contribuem com a configuracao de padrdes interpretativos que ficam
associados aos individuos, e partem da categorizagdo social que fazemos e das
expectativas normativas que depositamos sob os individuos (GOFFMAN, 1978).

E, portanto, um equivoco compreender que a pouca adaptagdo social dos
individuos com deficiéncia seja ocasionada por fatores internos, uma vez que a relagao
de desconfianga do potencial do sujeito, estabelecida socialmente, ¢ o que faz com que

tenha reduzida autonomia e inclusao social (SANTOS, 2017).

3.1.2. Afeta¢des no individuo e reag¢@o ao estigma

A partir de seus ensaios, Goffman indica que todo este processo de expectativas
e classificagdes sociais implica que as pessoas que possuem algum aspecto estigmatizante
se encontrem em uma das suas situagdes de desacreditado ou desacreditavel, variando

conforme o grau de aparéncia de seu estigma. O desacreditado seria o sujeito que
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imediatamente possui seu estigma identificado (mais aparente), enquanto que o
desacreditavel nao possui uma caracteristica imediatamente perceptivel e pode, portanto,
ocupar-se em esconder esta caracteristica se assim desejar.

E o que observamos nas estratégias de mascaramento (masking) do autismo
apontadas por alguns sujeitos observados, que surge como certa forma de prote¢do ao
sofrimento causado por atitudes estigmatizantes da sociedade (abordado no proximo
capitulo). Além disso, revela também a dificuldade do ‘assumir-se’ autista, ja que isso
passa pelo processo de aceitar-se, apds anos em que as logicas que fizeram o individuo
desejar serem ‘normais’ perpassassem toda sua experiéncia de vida. Goffman aponta que
tanto o estigma quanto o esforgo para escondé-lo ou conserta-lo fixam-se como parte da
constru¢do pessoal do individuo.

O trabalho de Goffman ancora-se na perspectiva de que as pessoas
desacreditaveis t€m o maior interesse em manter seu estigma encoberto e desenvolve suas
observagdes em estratégias de encobrimento. No entanto, o autor também considera uma
possibilidade que permite ao individuo antecipar-se, revelando seu estigma abertamente
ao invés de encobri-lo. E neste ponto que identificamos uma grande similaridade com o
que observamos sobre o movimento de pessoas autistas — assim como em outros
movimentos mencionados — que manifestam o orgulho por suas diferengas e conclamam
a aceitacao delas pela sociedade, demonstrando claramente que ndo pretendem aceitar o
papel de subordinados a um padrdo de normas sociais que ndo os reconhece.

Destaca-se nas observacdes do socidlogo canadense sua perspectiva acerca de

como este processo se relaciona com a formagao pessoal do individuo estigmatizado:

Ja foi sugerido que a aprendizagem do encobrimento constitui uma fase da
socializa¢do da pessoa estigmatizada e um ponto critico na sua carreira moral.
Sugiro agora que o individuo estigmatizado pode vir a sentir que deveria estar
acima do encobrimento, que se se aceita e se respeita ndo havera necessidade
de esconder o seu defeito. Depois de um trabalhoso aprendizado de
ocultamento, entdo, o individuo pode comegara desaprendé-lo. E aqui que a
revelacdo voluntaria encaixa-se na carreira moral como uma de suas fases
(GOFFMAN, 1978,p.112).

Queremos comparar este trecho com outro momento em que Goffman indica que,
para que haja de fato uma compreensio da diferenca, ndo se deve buscar este

entendimento olhando para o diferente, mas sim para o ‘comum’, o padrdo. Nos parece,
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assim, que os pronunciamentos em torno de um orgulho ou uma identidade autista, que
investigaremos no capitulo empirico, existem pela necessidade de resposta aos episddios
de repressdo a que os individuos sdo submetidos pelo estigma que sofrem. Podemos dizer
que as bases para o fortalecimento de uma apropriacdo em ser autista inevitavelmente
perpassam o questionamento da legitimidade desta forma de ser. Em outras palavras,
poderiamos dizer que os movimentos que hoje apresentam-se como atores protagonistas
de suas proprias experiéncias de existéncia desenvolveram esta criticidade com os seus
desejos de vida plena por conta de terem tido sua liberdade de ser tolhida.

O trecho que trouxemos sobre o olhar para ‘o comum’ parece alinhar-se nessa
perspectiva ja que, aqueles que ndo tiveram experiéncias estigmatizantes em pelo menos
maior parte de sua vida, s3o hoje apontados como tendo menos criticidade nas suas
formacdes de si. Podemos exemplificar com o que podemos ver no movimento da
neurodiversidade que aponta frequentemente que pessoas neurotipicas nao se questionam
sobre suas formagdes pessoais como pessoas sem deficiéncia, j4 que isso parece ser a
‘norma’, enquanto autistas ja estdo acostumados a questionar o ‘normal’ e assim se
consideram muito mais auténticos.

Isto se deve, principalmente, porque individuos estigmatizados frequentemente
tornam-se criticos da cena social — verdadeiros observadores das relagdes humanas.
Enquanto os individuos que correspondem ao ‘padrdao’ podem envolver-se
espontaneamente nas situacdes, aqueles que estdo sujeitos ao estigma podem ser levados

a

colocar entre paréntesis um conjunto de interagdes sociais casuais para
examinaro queelas contém em matéria de temas gerais. [...] Essa extensdo da
consciéncia pelas pessoas estigmatizadas é reforcada, como ja foisugerido, por
sua sensibilidade especial as contingéncias da aceita¢do ¢ da revelagdo,
contingéncias as quais os normais serdo menos sensiveis (GOFFMAN,1978,
p. 122).

, .

Este fendmeno ¢ especialmente interessante de ser observado atualmente no
universo das redes sociodigitais, em que se torna visivel o quanto cada vez mais questoes
sdo problematizadas e reivindicadas principalmente pelos individuos estigmatizados que
estdo adquirindo mais propriedade de suas questdes pelo apoio do grupo. Neste universo,
hoje também observamos o quanto esses discursos extravasam seus grupos, sendo
também compartilhados por inimeros outros atores de diferentes grupos. Vemos também

como este fendmeno de critica social ndo se aplica somente as cenas de interagdo, mas
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também a todos os sentidos elaborados e “circulados” por diferentes atores, meios e
instituigdes, como por exemplo as criticas a midia, ao sistema educacional, as formas de
governanga nacional, dentre inimeras outras.

Esta mudanca de uma postura de ‘encobrimento’ para uma postura de orgulho e
empoderamento de suas diferencas perturba a ‘ordem prevista’ na sociedade e provoca
um rompimento com a expectativa em torno dos estigmatizados. Este aspecto, ao nosso
ver, traduz uma boa parte do que se percebe nos conflitos sociais atualmente em que
observamos muitas manifestagcdes de intolerancia, preconceito e desrespeito as diferencas
que manifestam essa inconformidade da sociedade com o rompimento do padrdo
esperado.

Goffman indica que todo este processo de expectativas sociais e classificagdes
incidem diretamente no que denomina identidade social e identidade pessoal*’. Estas
seriam partes dos “interesses € definicdes de outras pessoas em relagdao ao individuo cuja
identidade estd em questdo” (GOFFMAN, 1978, p.116). Para que sejam melhor
compreendidas, aciona também a nocdo de identidade do eu, desenvolvida por Erik

Erikson e outros autores, identificando similaridades e contrastes.

a identidade do eu ¢é, sobretudo, uma questdo subjetiva e reflexiva que deve
necessariamente ser experimentada pelo individuo cuja identidade estd em
jogo. [..] E claro que o individuo constréi a imagem que tem de si proprio a
partir do mesmo material do qual as outras pessoas ja construiram a sua
identificagdo pessoal e social, mas ele tem uma consideravel liberdade em
relacdo aquilo que elabora. O conceito de identidade social nos permitiu
considerar a estigmatiza¢do. O de identidade pessoal nos permitiu considerar
o papel do controle de informag¢ao na manipulacdo do estigma. A idéia de
identidade do eu nos permite considerar o que o individuo pode experimentar
a respeito do estigma e sua manipulag¢do, e nos leva a daratengao especial a
informacao que elerecebe quanto a essas questdes (GOFFMAN, 1978,p.116).

O autor indica entdo que o individuo estigmatizado estd sujeito a experienciar
ambivaléncias em relagdo ao seu proprio eu ja que adquire modelos de identidade que
aplica a si mesmo por conta da impossibilidade de se conformar as normas impostas

sociais. Situado por sua diferenca, o estigmatizado navega entre as expectativas da

49 A titulo de aprofundamento tedrico seguimos com os termos utilizados pelo autor na intencdo de
mantermo-nos fiéis a seus apontamentos, embora o termo identidade seja por nds problematizado na
sequéncia.
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sociedade para ele e entre as construgdes que seu grupo passa a fazer, como espécie de

movimento de resisténcia a alienagao instituida.

O individuo estigmatizado, assim, se vé numa arena de argumentos e
discussdes detalhados referentes ao que ela deveria pensar de si mesma, ou
seja, a identidade de seu eu. A seus outros problemas, ele deve acrescentar o
de ser simultaneamente empurrado em varias direcdes por profissionais que
lhe dizem o que deveria fazer e pensar sobre o que € e ndo é, e tudo isso,
pretensamente, em seu proprio beneficio (GOFFMAN, 1978, p. 132).

3.2 Self e ator social

Nos apoiamos em teorias sociais para refletir o carater do (novo) movimento®°
observado nessas geragdes de sentido por parte das pessoas autistas. Ao posicionarem-
se sobre a questdo do orgulho em ser autista, vemos sobressair destes grupos um
“empenho marcante [...] em definir a si proprios como novos e diferentes em relacao a
politica tradicional, em se colocarem como fundadores e guardides de suas proprias
tradigdes e experiéncias sociais” (EVERS, 1984, p.12).

Entendemos que o objetivo deste movimento seria a construgdo de projetos para
transformacgdo darealidade que vivem hoje (SOUSA, 2011) e a modificacdo das formas
de discursividade coletivas. Sugerimos que esse movimento pode ser situado como uma
investigacdo comunicacional, jA que as modificacdes que parecem estar em pauta se
referem a mudancas no campo discursivo, das interagdes e, consequentemente, das
comunicagoes.

Evers (1984) indica que todo pensamento emancipatorio deve ser parcialmente
idealista ao estabelecer suas metas e projecdes, pois as estruturas sociais simplesmente
ndo existem fora da pratica social (EVERS, 1984), o que significa, por sua vez, que a

mudanga das praticas modifica brutalmente as estruturas.

Sao os milhdes de pequenos atos quotidianos de obediéncia irrefletida a ordem
existente que criam, reproduzem e refor¢am as estruturas sociais. [...]

50 H4 uma delimitacdo histérica do que representaos movimentos sociais tradicionais (como movimento
operario, sindicalismo e partidos politicos) e os chamados novos movimentos sociais (SOUSA, 2011).
Consideramos, assim que o movimento de PCDs e movimento autista se enquadram dentre os novos
movimentos sociais pois identificam-se caracteristicas comuns destes - como estruturas ndo burocraticas
e até informais; formas coletivas de tomada de decisGes, distanciamento social relativamente pequeno
entre lideranga e demais participantes, modos pouco tedricos e imediatos de perceber e colocar os
objetivos do movimento (EVERS, 1984).
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Nenhuma estrutura de dominagéo social poderia resistir se ndo existisse essa
representacdo nos planossécio-culturale psiquico-social. [...] Criando espacos
de relagdes mais solidarias, de consciéncia menos dirigida pelo mercado, de
manifestacdes culturais menos alienadas ou de valores e crengas basicas
diferentes, estes movimentos representam uma constante dose de elemento
estranho dentro do corpo social do capitalismo periférico (EVERS, 1984 p.
16).

Movimentos sociais como o que observamos a respeito das pessoas autistas sao
aqui entendidos, portanto, como ‘“processos coletivos de comunicagdo realizados por
individuos em protesto contra situagdes sociais existentes” (KARNER, 1987 p. 33).

H4, nas manifestagdes em torno de um orgulho autista, que veremos adiante, um
significado simbolico de reafirmar a sua dignidade humana (EVERS, 1984), e exigir que
o0s sujeitos nao percam este direito simplesmente por ndo se enquadrarem em um padrao
hegemonico imposto. A investida dos movimentos, seria, portanto, contra a alienagao
como tal, sob todos os seus aspectos (KARNER, 1987), mas principalmente em relagio
a si mesmos e aos outros membros da sociedade. E uma reagdo aos discursos que

compdem a trama social e os segregam, alienam, estigmatizam e confinam.

Durante o longo processo de ruptura com a alienagdo, o que pode ser de
relevancia pratica para os movimentos sociais atuais sao os primeiros ¢ timidos
passos no sentido de tornarem-se sujeitos de sua propria histéria. [...] a
primeira tarefa, dificil, consiste em chegar a uma autopercepcdo realista de
suas proprias caracteristicas, potenciais e limitagdes, superando falsas
identidades outorgadasde fora, e atravessando astempestades (EVERS, 1984
p- 18).

Esta nogdo de tornar-se sujeito de sua propria historia, aqui associada a questao
de construgdo do self individual e social, nos acompanhara para aproximarmo-nos da
construgdo de sentidos sobre o ser autista, elaborado pelo movimento autista.

Em termos de compreender a questdo que acionamos sobre a constitui¢ao de self
dos sujeitos, percebida nestes movimentos também como um processo, ou ainda, um
projeto deresposta, nos parece prolifera a no¢ao de Follmann (2012, p. 85) deque se trata
de uma “busca constante de estabelecer coeréncia logica entre as experiéncias vividas e
aquilo que se tem como objetivo”. No caso dos autistas, o objetivo seria a liberdade para
circular sem barreiras do ambiente, serem simplesmente quem sdo, e dizerem-se quem

sdo. Assim, temos que considerar que estes processos ocorrem dentro da complexa
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relacdo entre individualidades (individuos) e coletividades (grupo, movimento) que se
dao nas mais diversas esferas de interagao.

Este ¢ um processo interessante, em que observamos muitas vezes, dentro do
proprio movimento, logicas de ndo aceitagdo das diferencas e de exclusdo, muito
semelhantes as utilizadas por uma sociedade que estigmatiza este grupo. Por outro lado,
vemos como 0s movimentos ensinam uns aos outros e frequentemente demonstram-se
mais atentos para formas diversas de preconceitos.

Nesta pesquisa, adotamos self enquanto uma reflexdo do subjetivo, uma
constatacdo da propria existéncia do individuo que, embora centrado em uma experiéncia
particular, também se trata de uma imagem social, refletida por outros para o proprio
individuo. Por ser resultado de um processo de reflexdo (pessoal), remete o sujeito a sua
relacdo com o mundo. Isso significa que mesmo as experiéncias mais privadas também
sao correlacionais (SOUSA E BRAGA, 2013) e, por isso, construidas nas interacoes.

Evers (1984) ressalta que ao longo da criagdo de novos padrdes da pratica
sociocultural, tantos os individuos quanto os grupos vao se constituindo enquanto sujeitos
deste processo e desenvolvendo uma nova significagdo do que representa para eles um
novo "ser sujeito". Ao longo desse percurso se estabelece a relacdo da contribuicao muatua
entre individuo e grupo, em que o progresso de um requere necessariamente 0 progresso
do outro (EVERS, 1984). Assim, ha um eterno transformar desse sujeito, associado a

coletividade e

nenhum individuo e nenhuma coletividade podem ser considerados sujeitos
totais. Sdo,em vez disso, portadores de fragmentos de subjetividade enquanto
conseguirem superar alguns aspectos da alienacdo e construirem algumas
caracteristicasiniciais de uma identidade autonoma. Esta maneira de conceber
o sujeito social como um fendmeno necessariamente fragmentado
atravessando a consciéncia e a pratica sociais pode parecer artificial e
contraditério & primeira vista, uma vez que, em nossa atual percepgio,
individuos sdo exatamente isto: indivisiveis. Entretanto, refletindo um pouco
mais, verificamos que esta suposigdo de uma subjetividade transpessoal é a
Unica compativel com tudo aquilo que sabemos sobre a complexa e
contraditéria composicio da consciéncia individual. Com relacdo a
coletividade, a pressuposicdo de heterogeneidade repousa em ainda mais
evidéncias (EVERS, 1984,p.20).

Neste trecho, vemos também como o conceito de identidade se confunde com a
perspectiva de intersubjetificacdo entre o individual e o coletivo, sendo mais uma
manifestagdo discursiva do que um elemento subjetivo, individual e social. Assim vemos

que, conforme sinaliza Goffman (1985), todasas interagdes sociais estdo pautadasno self.

Em sua obra Representagdo do eu na vida cotidiana, o autor recorre a metafora do teatro
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para distinguir o self do ator de seu papel assumido ou, em suas palavras, a realidade de

fachada e a realidade dos bastidores (GOFFMAN, 1985).

O vocabulario do teatro serve a compreensdo da capacidade expressiva que
permite ao individuo passar uma determinada impressdo. Assim, a
representacdo ou performanceelaborada previamente nos bastidores e
executada por meio da mobilizagdo dos diversos equipamentos expressivos
cotre riscos caso a cooperacdo entre o ator e seus observadores seja perturbada
por impressdes emitidas sem intengdo prévia, podendo gerar assimetrias,
constrangimentos ou mal-entendidos. Por esse motivo, os pressupostos
precisam ser negociados tanto antes quanto no curso da intera¢cdo. (MACIEL
E BERBEL 2015, p. 3)

Goffman (1985) aproveita diversos aspectos dessa metafora para dar conta da
capacidade expressiva que permite ao individuo passar uma determinada impressdo e
como isso se observa na interagdo do ator que se apresenta a um publico e €, a0 mesmo
tempo, publico da peca apresentada pelos espectadores. Essa performance ¢ elaborada
previamente nos bastidores em que o ator pode escolher o palco, a peca e o figurino que
utilizard para cada publico, na intengdo de manter coeréncia e ajustar-se conforme cada
perspectiva de interagdo. O autor considera ainda que esta representagdo pode ser
perturbada por assimetrias nessa interacdo e por isso 0s pressupostos precisam ser
discutidos anteriormente ¢ no curso da interacao.

Em outras palavras, suas observagdes convergem no sentido da individualidade
dos sujeitos, mesmo que o self seja, em larga medida, constituido nos processos sociais.
Assim, ha aqui uma relacdo direta com a nossa visada de self como uma demonstragao
individual, mesmo que pertencente a um grupo que discurse sobre a constru¢do de uma
identidade coletiva, ja que o self ¢ um ‘produto’ de todos os arranjos e interagdes em que
o individuo se inscreve, ou seja, o ator social constitui-se em processos de disputas morais
e jogos de poder, da negociacao de seu self com o outro que vigia e julga (GOFFMAN,
1985).

A nog¢do de grupo, individuo e interagdo com ‘outros’ € bastante explorada pela
analogia adotada por Goffman (1985) em relacdo a representagdo teatral, partindo do
pressuposto de que cada interagdo social se estabelece entre os atores que podem estar ou
ndo reunidos em grupos, a plateia e as expectativas estabelecidas e negociadas entre eles.
Isso implica uma defini¢do prévia de hierarquias e papéis a serem desempenhados em

cadarelagao.
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Uma vez negociado e compreendido o que estd em jogo em uma dada
interagdo, o individuo passa a gerir a apresentagdodo seu Eu (Self) em relagao
as impressdes anteriormente estabelecidas, com vistas a alcancar objetivos
formulados previamente, de maneira consciente ou ndo (MACIEL E BERBEL,
2015,p. 3).

Relacionamos essa questdo de hierarquias previamente estipuladas com a nogao
historica acerca de normalidade e diferencga, e seus impactos na definicdo de um modelo
social que estigmatiza sujeitos autistas ao criar modelos hegemonicos que passaram a ser
fortemente valorizados em nossa sociedade. Compreendemos também que esta questdo
das hierarquias estipuladas pelas estruturas de poder e as expectativas criadas sobre a
‘performance’ de cada um dos atores (considerando que a plateia também se torna ator
em determinado ponto da interagdo) representa pontualmente o ambiente de paradoxos e
disputas que este trabalho observa. As expectativas frente a sujeitos estigmatizados (como
os autistas) € de que se submetam as estruturas criadas pelo modelo hegemonico. Quando
se estruturam em movimentos de resposta a esta alienacdo, como o movimento depessoas
autistas que reivindicam seu lugar como sujeitos e conquistam seu lugar na comunicacao,
ha uma ruptura dessas expectativas e dindmicas previamente estipuladas. Essas rupturas,
como pontua Goffman (1985), tém consequéncias nas concepgdes de si dos individuos,
nas interag¢des € na estrutura social.

A ideia de um movimento de pessoas autistas também parece analoga a
representagdo teatral a medida que o autor considera a ideia de representagdo em grupos.
Ou seja, grupos de atores que juntos elaboram uma representagdo ao publico por meio
dos personagens assumidos para essa apresentagdo. Os atores, nos bastidores também
interagem entre si e negociam essa apresentacao com base em suas individualidades (seus
selves).

Frente ao que observamos sobre a pauta identitaria levantada pelos autistas,
acreditamos que encarem como identidade esta ‘apresentacdo do grupo’. Ao nosso ver,
trata-se apenas de uma representacdo coletiva de seus selves particulares, mas voltaremos
a isso mais adiante, por vias de aproximagao empirica.

Nos apoiamos na metafora de Goffman também para observar o ato de ‘subir ao
palco’, que representa a vida social, como o espaco publico de interacdes (em nosso caso,
em dispositivos midiaticos que configuram um novo espaco publico em mutagdes
permanente). Com base na perspectiva historica deexclusao depessoas autistas do espaco

publico e de privagdo de uma elaboragdo de sentidos de si, consideramos que os sujeitos
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autistas conquistam o papel de atores sociais, a medida que irrompem para este espaco
publico (palco) e podemassim negociar seus sentidose seu self diretamente com a plateia,

ndo sendo mais apenas personagens interpretados (enunciados) por outros atores>!.

3.2.1 Constitui¢cdo do self por logicas da midiatizagdo

Embora a analogia ao teatro de Goffman nos seja muito produtiva para analisar
alguns aspectos das interagdes, ela também deve ser ponderada para que ndo caiamos na
tentacao de tentar explicar arealidade a partir de uma metafora que torna-se empobrecida
para observar outros tantos fendomenos da interagdo midiatizada — como argumentamos
nas segdes posteriores deste capitulo. No ambiente midiatizado, o palco estaria mais para
uma arena, em que a estrutura de dispositivos que coloca as falas em circulagao, agrega
valor e sentidos as narrativas a medida que todos interagem entre si como grupos € como
individuos, como atores € como personagens ao mesmo tempo. Assim, o conceito de
interpenetracdes parece se aproximar muito mais do nivel de complexificacdo que as
interagdes adquirem neste ambiente.

A inferéncia de que o self ¢ constituido a partir do atravessamento de logicas da
midiatizagdo ¢ apoiada em um modelo dedutivo a medida que acionamos conceitos
tedricos que sugerem que (1) o self ¢ formado nas interagdes; (2) as interacdes sdo
atravessadas pelas logicas da midiatiza¢do. Logo, parece l6gico inferir que a constituicao
do self ¢ também atravessada por essas logicas. No entanto, queremos também apoiar
essa inferéncia em outros acionamentos teoricos acerca das logicas damidiatizagdo e suas
interpenetracdes na vida dos atores sociais.

Compreendemos que Sodré (2002) contribui com esta perspectiva ao utilizar a
metafora da midia como um espelho da sociedade, inferindo que, atualmente, "parece que
sO existimos se refratados no espelho damidia” uma vez que torna-se o local da produgado
social de sentido. Os individuos autistas passam a mobilizar o imagindrio social
midiatizado, tornando-se atores ao irromperem ao espaco publico em movimentos contra

a alienagdo que sofrem na sociedade. As mudancas percebidas no campo discursivo

51 A recente polémica envolvendo a cantora Sia € um exemplo literal dessa observag3o. Ao escalar para
seu novo filme uma atriz neurotipica para interpretar uma personagem autista, causou revoltade pessoas
autistas que ndo queremser representadas por uma atriz que ndo é verdadeiramente autista. O principal
argumento é de que alguém tentando reproduzir estereotipias e comportamentos associados ao autismo
ird apenas reforgar o preconceito e ridicularizar pessoas autistas.
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acerca do autismo nao coincidem por acaso com o processo demidiatizagdo, uma vez que
ele ultrapassa os meios ¢ altera também as institui¢des e individuos.

Compreendemos que a referéncia ao ambiente midiatico como um espelho da
sociedade se refere as lo6gicas da interagao, que por sua vez também sao modificadas pelas
possibilidades proporcionadas nessa nova ambiéncia (GOMES, 2017). A circulacdo dos
sentidos ganha outra dimensao pelo aumento exponencial da velocidade,
interconectividade e possibilidades das tecnologias. Assim, fomenta novos modelos de
ser em sociedade, em um processo de metamorfose constante que produz imensuraveis
possibilidades de arranjos interacionais. Pedro Gilberto Gomes sinaliza que, assim, a
midiatizagdo coloca condic¢des para refletir sobre uma cultura de solidariedade, o que
parece contribuir para a transformacdo social em prol de reconhecimento de toda a

diversidade humana.

Como afirmava McLuhan, vivemos a idade da angustia, onde ninguém mais
pode alegar desconhecer os problemas que nos afligem. Nesse sentido, a
consciéncia dos problemas coloca desafios para sua resolugdo. Interpela cada
ser humano para que se engaje na construgdode uma sociedade solidaria. Sim,
existem condigdes para uma participacdo maior de toda a sociedade no
equacionamento dos problemas que padece (GOMES, 2009, p. 5).

Isso se demonstra uma realidade a partir das diversas mudangas que pudemos
observar no campo discursivo acerca do autismo, avancos em termos de reconhecimento,
politicas publicas, combate ao preconceito, atualizagdes no ambito de toda sociedade,
como pudemos ver em exemplos trazidos. Ao mesmo tempo, também observa-se a
difusdo exponencial dos estigmas, dos preconceitos enraizados na sociedade, da
manutengdo de um padrdo hegemodnico e alienagdo do diferente.

Assim, nos cabe dizer que nao vemos o processo da midiatizagdo com uma visao
otimista ou pessimista, utdpica ou apocalitptica. Vemos que, ao proporcionar as
possibilidades de acesso ao espago discursivo e permitir a inscricdo nos debates acerca da
vida social, o processo de midiatizacao possibilita a criagdo de espagos agonisticos que,
em suas tensdes e paradoxos, podem gerar os diversos sentidos necessarios para darem
conta da diversidade infinita de manifestagdes de um self. Assim, compreendemos que
por incidir nas logicas de todas as praticas sociais, interagdes, gera¢ao e negociagao de

sentidos, a midiatizagdo incide inegavelmente na constituicao do self dos atores sociais.
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3.2.2 Reconhecimento pelos meios

A analogia de Muniz Sodré (2002) anteriormente citada, permite também explorar
um aspecto muito relevante das interagdes: a perspectiva do reconhecimento - que parece
estar acionada na ideia do reflexo desteditoespelho. O reconhecimento, em nossa visada,
¢ o polo que justifica o deslocamento dos sentidos para o espago publico e também as
interagcdes. Em outras palavras, se a busca dos atores para constitui¢do de seus selves
fosse independente das interagdes ¢ de um reconhecimento do ambiente, nao haveria
motivo para que sequer um movimento como o de pessoas autistas tivesse iniciado.

Segundo Jacobsen (2010), a questdo do reconhecimento situa-se num plano
macroorganizacional da vida social, mas o modus operandi do reconhecimento
manifesta-se também de forma concreta nas interagdes sociais. Em suma, quando
dizemos que as lutas definidasidentitarias dosnovos momentos sociais buscam mobilizar
o campo discursivo e assim modificar a ambiéncia, estamos dizendo que buscam alterar
as suas condi¢oes de reconhecimento.

O filésofo Axel Honneth (2003) em seu estudo sobre o reconhecimento situa este
conceito em trés principais esferas: o amor, o respeito e a estima. O amor diz respeito a
questdo dos lacos afetivos e cardter emocional, com o qual o individuo adquire
autoconfianca. O respeito esta relacionado ao cardter mais racional da vida, consistindo
no reconhecimento daresponsabilidade moral e civil do individuo pela sociedade. Com
ele o sujeito adquire autorrespeito.

E, no entanto, a terceira forma de reconhecimento, a estima, que nos parece mais
interessante para contribuir com a perspectiva de nossa analise. Envolvendo tanto uma
parcela emocional quanto racional da vida, implica em um reconhecimento alheio frente
as capacidades do sujeito como integrante do grupo social. A autoestima, nesse sentido,
parte de um reconhecimento deste individuo como elemento valioso e cooperativo na
comunidade na qual se insere.

Para Honneth, a base da interagdo social ¢ o conflito. Interessam-lhe
especialmente os conflitos que se originam de uma situagao de desrespeito social, de
ataque a identidade de um sujeito ou grupo que implique em agdes tentativas de
restauracao das relagcdes de reconhecimento mutuo, ja que ¢ “possivel ver nas diversas
lutas por reconhecimento uma for¢ca moral que impulsiona desenvolvimentos sociais”
(NOBRE, 2003, p.3). Para o autor, a luta e o conflito sdo imprescindiveis na tentativa de

reconhecer-se a partir do outro.
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ha de ocorrer um conflito ou uma luta nessa experiéncia do reconhecer-se-no-
outro, porque sé através da violagao reciproca de suas pretensdes subjetivas os
individuos podem adquirir um saber sobre se o outro também se reconhece
neles como uma "totalidade" (HONNETH, 2003, p. 63).

A alteridade como impulsionador de uma autorreflexao fomenta a nogdo de que
a construgdo de um self é uma pratica social deaspecto relacional mediadapelo habitus?.

Compreender o habitus como agente mediador seria também observar sua agao
de mediacdo entre o micro e o macro, privado e publico, sendo “referéncia para
investigacdes sobre os processos mididticos, na perspectiva da midiatizacdo, em suas
relagdes com os processos sociais” (FERREIRA, 2020 p. 12).

Stig Hjarvard (2014), ao dedicar-se ao estudo sobre a midiatizacdo do habitus,

discorre sobre o reconhecimento pela midia:

Em virtude do processo de midiatizag¢do, contudo, os meios de comunicagio
vieram a criar uma série de novos espacos ¢ formas de interacdo em virtude
dos quais pode o reconhecimento ser exercido [..]. Em uma sociedade
midiatizada, a propria representacgio e visibilidade de um individuo ou grupo
pode constituir um valioso reconhecimento nas esferas privada, publica e
social. Muitas redes sociais, como o Facebook, o LinkedIn, o MySpace, etc,
ndo constituem apenas foruns de comunicagao e contato, mas também veiculos
para o reconhecimento de variasrealizac¢des privadas, sociais e publicas. Como
assinalam Kaare e Lundby (2008), com o surgimento das midias digitais, novos
formatos de autorrepresentacdo disseminaram-se e, por meio dessas
autorrepresenteagdes, o individuo pode autenticar sua biografia e granjear o
reconhecimento coletivo de sua identidade pessoal (HJARVARD, 2014,
p.237)

Vemos aqui um reforgo da perspectiva de que, ao irromper ao espaco publico, os
atores sao dotados de novas possibilidades de reconhecimento, tanto para seu grupo,
quanto para si. O autor lembra ainda como as modalidades mais novas de reality shows
revelam de forma bastante dramadtica a inclusao e exclusao (expulsdo) dos individuos de
um grupo, ja que os jogos muitas vezes baseiam-se em relacdes de afinidades e aliangas
entre participantes®3. Pontua também que determinados programas “constituem intensos
estudos sobre a disputa social entre o reconhecimento e a violagdo do self, seja de um

particular, de uma figura publica ou de uma pessoa pertencente a um grupo social”
(HJARVARD, 2014, p.237, grifo nosso).

52 “a primeira media¢do entre meios, usos sociais, circuitos e circulagdo é o habitus” (FERREIRA, 2020 p.
12).

53 Lembramos aqui a citago de Erving Goffman: “A vida pode ndo ter muito de semelhante a um jogo,
mas a interagdo tem. ” (GOFFMAN, 1985, p. 223)
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A partir do trecho destacado na citagdo anterior, inferimos a presenca de um
paradoxo que acompanha as interpenetragdes na constituicdo deum self: damesma forma
em que a constituicdo do self ¢ feita nas interacdes e compreende a busca por um
reconhecimento, também a necessidade de reconhecimento pode ser responsavel pela
alienacao dos individuos. Esta segunda se daria quando o grupo ou ambiente estabelece
adaptagdes do individuo como condigdo para este reconhecimento e pertenca social, o
que parece ser uma sintese possivel para as relagdes de interdependéncia entre os atores
envolvidos no processo € suas inimeras nuances.

A nogao de pertenga social também esta presente nos estudos de Goffman (2010)
sobre a ordem social que, dentre muitas coisas, pressupde que os individuos desenvolvem
inumeras estratégias e rituais de encaixe (fif in) no funcionamento social mesmo que lhes
custe abrir mao de partes relevantes de suas subjetividades em prol do reconhecimento.
Vemos uma relagdo direta desta perspectiva com outro conceito explorado por Hjarvard
em seu estudo sobre a midiatizagcdo do habitus que € o individualismo brando.

O autor apoia-se nas teorias de David Riesman em 4 multiddo solitaria (1950)
para refletir sobre a autonomia individual e pertenga social, em que considera que o
sujeito atualmente possui uma caracteristica alterdirigida. Isso significa que a autonomia
dos individuos ¢ adquirida pela capacidade de associar-se as redes sociais mais amplas.
A dependénciae sensibilidade para com o mundo exterior € o que diferencia esta de outras
formas anteriores de individualismo, mas ele ainda se demonstra ¢ ¢ estimulado na
sociedade midiatizada, que “celebra o direito de todos serem tdo individualistas quanto
possivel” (HJARVARD, 2014, 239).

Embora a ideia de individualismo seja muito associada a um carater pejorativo de
desconsideracao da coletividade, nos parece que o estimulo dessa sociedade para que
todos escrevam suas proprias biografias (HJARVARD, 2014) ¢ também um fator
principal do processo de atorizagdo dos individuos autistas que se fortalecem por essas

motivagdes para sua reflexdo como sujeitos além dos estigmas que os acometem.

Beck (1992) fala em institucionaliza¢do da biografia individualpara descrever
asnovas formas de dependéncia entre o individuo e a sociedade que se instalam
quando modelos institucionais mais antigos, como a classe social, a Igreja ea
familia, tornam-se menos importantes para o sujeito. Nessa trilha, podemos
dizer que os meios de comunicag¢do cada vez mais fornecem uma importante
estrutura, em todas as esferas da sociedade, para essa institucionalizacdo da
biografia individual (HJARVARD, 2014, p, 239).
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O autor conclui esta reflexdo com uma meng¢ao muito pertinente a Riesman,
lembrando que “o sujeito alterdirigido necessita de amigos para alcangar sua autonomia.

E cada vez mais, podemos acrescentar, necessita também dos meios de comunica¢ao”

(HJARVARD, 2014, p, 239).

3.3 Sistema, ambiente e interpenetracoes

Falamos sobre praticas sociais, suas dinamicas e mutacdes e, na inteng¢ao de
relacionar isso a perspectiva da complexidade interacional caracteristica do processo de
midiatizacdo da sociedade, faremos agora aproximagdes com a Teoria dos Sistemas®* de
Niklas Luhmann’’. Fazer este movimento se torna possivel pois, na visdo luhmaniana, os
sistemas sociais sao formados por processos comunicativos, sendo estes inscritos no
campo semantico, do sentido atribuido.

A teoria elaborada por Luhmann surge pelo entendimento da impossibilidade de
se descrever de maneira suficientemente precisa e abrangente como as relagdes sociais se
estabelecem na pos-modernidade. O autor desenvolve entdo uma tentativa de criar um
novo paradigma com abertura suficiente para contemplar inclusive a velocidade extrema
das transformacgdes sociais (NEVES, 2005), ndo ficando datada a um periodo especifico
da humanidade. O processo de delimitagio de um sistema implica, inicialmente, na
divisdo do todo e em apenas duas partes: um sistema e seu ambiente. Esse processo busca
assim reduzir a complexidade domundo, ja que limita a quantidade de elementos internos
no sistema (NEVES, 2005).

Sua andlise considera a sociedade como um sistema social amplo, no qual todos
os outros diversos sistemas se agrupam a partir de seus proprios processos comunicativos

internos (NEVES, 2005). Significa dizer que ndo hd um processo comunicativo em

54 Este é um movimento conhecido em nossa linha de pesquisa, merecendo referéncia o trabalho do
professor Anténio Fausto Neto que utiliza desta ponte epistemoldgica com as teoria sistémica para
observar as interagGes entre as diferentesldgicas de comunicagdo (FAUSTO NETO, 2018).

55 Recorremos a teoria de Luhmann para complementar a visdo tedrica acerca das praticas sociais que
revelam pistas para nossa investigacdo comunicacional. Assim, os movimentos aqui realizados ndo tém a
intengdo de explicar o funcionamento da teoria dos sistemas ou apresenta-la em sua totalidade, por ndo
ser o foco do trabalho estabelecer essa relagdo. Buscamos apenas estabelecer didlogo e analogias com os
fendbmenos que observamos. Por isso partimos de leituras criticas sobre atotalidade da obrae perspectiva
do autor, elaboradas principalmente por Neves (2005) e Seidl (2004).
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comum a todos os sistemas, mas sim formas de organizacdo e delimitacdo que permitem
observar as particularidades e tragos caracteristico de cada sistema.

Assim, os sistemas se formam para organizar uma parcela da sociedade a partir
das proprias regras internas € em processos altamente dinamicos que se sobrepdem
simultaneamente a outros sistemas e ambientes pelo que o autor denomina acoplamento
estrutural. Em nosso caso, o sistema que observamos, dos sentidos elaborados sobre o
autismo, ¢ acoplado a diversos outros, como por exemplo os sistemas da ciéncia, saude,
juridico, econdmico, educacional, etc.

Para isso, diferente de outras teorias sociais, a perspectiva de Luhmann considera
os paradoxos como fatores de anélise desses sistemas (NEVES, 2005), criando uma forte
aproximacgao com as observagdes que realizamos no campo empirico. A exemplo disso,

podemos citar a propria elaboracdo deste trabalho, inscrito do campo cientifico:

quando descrevemos um sistema, suas caracteristicas e seus processos
comunicativos, estamos realizando uma descricdo e uma observagao a partir
do sistema ciéncia (Wissenschaft) e do discurso cientifico, que tem seus
proprios processos comunicativos internos. A teoria dos sistemas sociais se
insere, entdo, ela mesma, dentro das possibilidades de analise e descri¢do da
realidade social que a teoria propde (NEVES, 2005,p. 12)

O ambiente de um sistema ¢ basicamente composto por tudo aquilo que nao esta
no interior deste sistema. Na relagdo estabelecida entre sistema ¢ ambiente ambas as
partes se determinam a partir de suas diferenciacdes. Um sistema, pode assim, fazer parte
do ambiente de outros sistemas, assim como outros sistemas formam também seu
ambiente®. Assim, tudo que acontece na sociedade ¢ parte de um sistema ou de seu
ambiente o que, por sua vez, ndo atribui menos complexidade para a andlise deste
ambiente (NEVES, 2005).

A perspectiva de Luhmann nao sugere, no entanto, que toda transformagao no
ambiente determine mudancas em cada sistema ja que estes possuem uma caracteristica
de autonomia operacional identificadas por autopoiése. Este conceito, oriundo da
biologia, explica que geram e reproduzem internamente seus proprios elementos de

funcionamento, sem a interferéncia ou influéncia de elementos externos (SEIDL, 2004).

56 A compreensdo de sistemas que fazem parte de outros sistemas foi o que buscamos, na delimitacdo de
nosso caso (capitulo 1), identificar com a perspectiva de Braga (2000) de lugar de fala, para indicar os
diferentes sistemas formados pelos atores, dentro do sistema maior de sentidos sobre o autismo. A partir
daqui, optamos por seguir apenas com a compreensdo de sistema, ambiente e interpenetragdo, por
considerarmos que oferece um maior aporte tedrico para nossa investigagdo.
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A capacidade de seguir produzindo elementos internos ¢ a propria manutengao da
sobrevivéncia do sistema, pois significa manter a diferenciagdo em relagao ao ambiente.
Isso ndo quer dizer que o sistema se torna alheio as modificagdes do ambiente, pois
fornece as informagdes para que o sistema realize seus processos comunicativos de
geracdo e transformagdo de sentidos. As informagdes do ambiente ndo sdo, portanto,
elementos operacionais do sistema, mas sim agentes instigadores destes movimentos
internos (NEVES, 2005).

O processo de desenvolvimento interno (autopoiése) se mostra paradoxal a
medida em que os sistemas adquirem mais complexidade a partir do processamento feito
dos sentidos vindos do ambiente, a0 mesmo tempo em que, a partir deles, criam cada vez
mais elementos de distingdo em relagdo a este ambiente (NEVES, 2005). A importancia
da continuidade deste processo se d4 porque, conforme sugere Luhmann, os elementos
sdo eventos momentaneos sem qualquer duracdo, e desaparecem assim que passam a
existir. Por ndo possuirem duracgdo, o sistema urge em constantemente produzir novos
elementos internamente, assegurando sua diferenciacdo ao ambiente e, por conseguinte,
sua existéncia (SEIDL, 2004).

Os elementos referidos como propiciadores destaautopoi€se, no caso dos sistemas
sociais, sdo os processos de comunicagdo. Luhmann observa estes processos sob um olhar
relacional ja que considera que sdo constantemente produzidos e reproduzidos pela
propria rede de comunicagdes - ou podemos dizer interagdo -, ndo existindo distantes

dessa rede.

As comunicagdes apenas ‘existem’ como comunicagdes por sua relagdo com
outras comunicagdes. [...]JIsso ndo significa que sem a relacdo ndo haja
absolutamente nada (ha, porexemplo,palavrase sons), maseles ndo possuem
status de comunicacdo. Nesse sentido, pode-se dizer que é a rede de
comunicagdes que ‘produz’ ascomunica¢des. Em outras palavras, € o contexto
de outras comunica¢des que faz com que seja compreendida como
comunicac¢do. Luhmann assim disse a famosa frase: “somente a comunicagio
pode comunicar”. (SEIDL, 2004, p. 9, tradugdo nossa>7).

57 Do original: Communications do only ‘exist’ as communications through their relation to other
communications [...]. This does not mean that without the relation there is nothing at all (there are, for
example, words and sounds), but they have no status as communication. In this sense one can say that it
is the network of communications that ‘produces’ the communications. In other words, it is the
context of other communications that makes it count as a communication at all. Luhmann thus famously
said:  “Only communications can communicate”
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Assim, a constru¢do dos sentidos pelo sistema, como parte do processo
comunicativo, ocorre a partir do acionamento dos demais elementos do sistema. Isso
significa que quanto mais consolidado ¢ o sistema, maior o repertorio — ou a rede — de
comunicagdes disponivel para a elaboracao desses sentidos e, assim, mais provavel que
0 processo comunicativo se complete (NEVES, 2005).

Embora apoiado nas teorias sociais, chama a atencdo que o entendimento de
Luhmann sobre o processo comunicacional considera a esfera da compreensdo — em
nossa visdo, andloga a recep¢do. Ou seja, supera as teorias que observavam a
comunicagdo como um simples ato de transferéncia de informagdo entre emissor e
receptor (NEVES, 2005), investigando-a como um processo relacional em que a

compreensdo desempenha um papel central.

“Em vez de abordara comunicacdo a partirde um ‘significado pretendido’ da
comunica¢do, Luhmann inverte a perspectiva: (o significado de) uma
comunicacdo ¢, em ultima andlise, determinada(o) pelo entendimento”
(SEIDL, 2005, p. 7, tradugdo nossa>®).

Vemos aqui uma estreita relagdo com a perspectiva dacirculagdo como esfera que
atribui e modifica os sentidos agregando valor (FAUSTO NETO, 2018), que também
pode ser situada entre produgdo e recepcao (FERREIRA, 2020)ja que, para Luhmann, a
compreensdo reflete a diferenca entre a informagao em si e a forma em que foi enunciada
(NEVES, 2005).

Além disso, observamos uma aproximacdo também com as construgdes feitas
sobre o reconhecimento e estigma, uma vez que se torna possivel inferir, talvez por
analogia, que o aspecto mais relevante para a geracdo do sentido nao seja a informagao
(ou caracteristica do autismo) em si, mas sim como os individuos, em suas subjetividades,
constroem elaboragdes a respeito disso. Esses arranjos, como pudemos ver, também
partem darede de sentidos ja disponivel e, quanto mais popular for este repertdrio, mais
tende a ampliar seus processos de comunicagao.

Vemos assim, que dentro do sistema dos sentidos sobre o autismo, ha grupos de

atores — autistas e familiares, por exemplo - que formam o que poderiamos chamar de

38 Do original: Instead of approaching a communication from an '‘intended meaning' of the
communication, Luhmann reverses the perspective: (the meaning of) a communication is ultimately
determined through the understanding.
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subsistemas, que elaboram, modificam e fortalecem seus discursos ora compartilhando
logicas comunicativas (por acoplamento) e ora separando-se e tornando-se ambiente um
do outro, por logicas conflitantes.

Atrelado a isto, observamos ainda os atravessamentos pessoais dos proprios
atores, situados pela perspectiva do self. Para que se torne possivel situar esta esfera na
perspectiva de Luhmann, ha primeiro que se compreender o papel desempenhado pelo
individuo nesta teoria. Para o autor, o individuo é um elemento externo ao sistema, sendo
acoplado a ele como parte do seu ambiente. Isso se deve pelo entendimento de que os
individuos sdo, por si s0, sistemas a parte, observados enquanto sistemas psiquicos. Sao,
assim, constituidos por processos mentais, enquanto que os sistemas sociais sao
constituidos, como ja mencionado, por processos comunicativos (NEVES, 2005). Os
sentidos produzidos pelos processos mentais dos individuos, servem assim, como
informagdo que passara a ser processada pelos processos comunicativos internos do
sistema em questao.

O acoplamento especifico entre os sistemas sociais € sistemas psiquicos sao
denominados por Luhmann como interpenetracoes (NEVES, 2005; SEIDL, 2004). A
interpenetracao torna-se necessaria para o desenvolvimento dos sistemas, aumentando o
seu grau de complexidade, ja que “ndo indica apenas uma intersec¢do de elementos, mas
uma contribuicdo mutua para uma constitui¢ao seletiva desses elementos que levam a tal
interseccdo” (LUHMANN, apud. NEVES, 2005, p.62). Assim, ambos dispdem da
complexidade estrutural do outro para realizar suas proprias operagdes, aumentando,
simultaneamente as possibilidades de processos comunicativos e de processos da mente,
em cadaum dos seus respectivos sistemas. Sendo um ambiente do outro, se representam
tanto como elementos de suporte quanto de provocacdo mitua (NEVES, 2005).

A nocdo de interpenetracdes se demonstra especificamente relevante para nossa
investigacdo a respeito das afetagdes dos sentidos estigmatizantes no self dos individuos.
E interessante que a perspectiva das interpenetragdes parece também compreender o
deslocamento para o espaco publico, pois para que circulem e interajam com outros
processos comunicacionais os sentidos devem sair do ambito privado.

Ademais, nossa visada sobre a formacao de um self também como um processo
comunicativo e interacional parece reforgar a ideia de que a interpenetragdo entre sistemas
psiquicos e sociais estabelece um caminho de trocas, desenvolvimento e complexificagdo
mutuas. Esta contribui¢do de Luhmann ¢ crucial para a compreensdo do que observamos

nas empreitadas empiricas sobre as mutagdes constantes entre sentidos das pessoas
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autistas e do que passamos a chamar de movimento autista, enquanto grupo. Além disso,
dé conta também de atribuir certa organizagao dos fendmenos e atores envolvidos em
nosso recorte, situando-os em seus respectivos sistemas e possibilidades de interagao.

Nos estudos de midiatizagdao, o conceito de interpenetracdo ¢ acionado para
compreender como logicas qualitativamente diferentes permeiam interagdes geradas por
acoplamentos que, por sua vez, sao permeados pela relacdo entre polos distintos. Este
processo ¢ fruto da nova ambiéncia (GOMES, 2009), configurada por feedbacks
complexos, que caracterizam a midiatizagdo (FAUSTO NETO, 2018).

Segundo tal conceito [interpenetragdo], esses polos se contatam numa
dindmica de interfaces nas quais um sistema (dos meios, porexemplo) operaria
como entorno de outro (o dos atoressociais) e este como entorno para aquele
primeiro, segundo uma atividade que colocaria de modo reciproco, suas
complexidades a disposi¢do entre eles (VERON, 2017). Nestas condigdes, o
conceito de interpenetragd o, extraido da teoria sistémica, oferece subsidio para
explicar as complexas configuragcdes das interacdes na sociedade em
midiatizacdo. No contexto destes entrelacamentos se daria uma atividade de
producdo de sentidos fundada em “feixes de relagdes” ndo convergentes,
realizada a partir das caracteristicas especificas das logicas e gramaticas de
cada um dos polos operadores (FAUSTO NETO, 2018, p. 14).

Fausto Neto (2018) indica ainda que essas acoplagens afastam a comunicacao de
uma nocao de ordem e equilibrio. Este afastamento coincide com nossa perspectiva sobre
a comunicagdo como uma zona de paradoxos em interacao, em que os individuos levam
para as relagdes o teor desuas diferencgas. Nao h4, assim, intencao ou possibilidade de um
consenso entre os sentidos em circulacdo sobre o autismo, e entender os agentes que
complexificam as interagdes entre atores, meios € instituicdes, a0 nosso ver, s6 € possivel
pela perspectiva da comunicagdo midiatizada.

Retornando ao nosso diagrama utilizado na constru¢do do nosso caso de pesquisa
(figura 1) — que buscava apenas identificar os lugares de fala do sistema observado e suas
defasagens -, vemos assim que dentro do sistema de sentidos sobre o autismo, os sub-
sistemas ‘familiares’ e ‘técnico-cientifico’ sdo, tanto espacos de interpenetracdo quanto
ambiente do sub-sistema em que localizamos os autistas. Sobre qualquer um dos angulos,
eles sdo partes constituintes de nosso sistema principal de analise (autistas). O diagrama
serve também para refletir sobre os demais sentidos em circulagdo do ambiente que, por
sua vez, também constituem e interpenetram outros sistemas. Assim, para representar a
situacdo da relagdo com outros sistemas, o diagrama poderia tentativamente ser

reconstruido da seguinte forma, a titulo de exemplo.
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Figura 7 Diagrama com exemplos de interpenetracdo entre outros sistemas

Sistema
pessoas com
deficiéncia

Autistas

Sistema
familia

Sistema
ciéncia

Sistema
autismo

Fonte: elaborado pela autora

Naturalmente, os outros sistemas representados (pessoas com deficiéncia, ciéncia
e familia) s3o apenas alguns dos inumeros exemplos que poderiam ser trazidos. Além
disso, a posi¢do em que sdo representados e as forma de organizagdo também nao podem
ser compreendidos de forma literal — e talvez nenhuma demonstragao estatica seja capaz
de tal coisa — pois na realidade apresentam dinamicas mais fluidas, em constante
movimento, transformag¢ao e reordenagao.

Consideramos que este carater metamorfico seja devido a circulagdo dos sentidos
e sua infinita diversidade. Além disso, a velocidade e complexificacao adquiridapor estes
movimentos entre sentidos, sistemas, interpenetragdes e ambiente, a0 nosso ver, s6 pode

ser compreendida pelo processo de midiatizagao.

3.1.1. Processo de midiatizacdo ¢ comunicagdo midiatizada
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Partimos do principio de que a midiatizacdo reflete a complexificacdo do processo
comunicativo, sendo a chave hermenéutica para a compreensao da realidade (GOMES,
2009). Nesse sentido, os estudos dos pesquisadores daLinha de Pesquisa de Midiatizagdo
e Processos Sociais, da Universidade do Vale do Rio dos Sinos (UNISINOS) se
demonstram alinhados por contemplarem - como descreve Andreas Hepp (2014), ao se
referir sobre os pesquisadores latino-americanos sobre midiatizagdo - analises sobre
praticas de comunicacdo cotidianas, numa constru¢do comunicativa como engrenagem
de transformacao da cultura e da sociedade.

Este processo representa um salto qualitativo no modo de construir sentidos
socialmente, constituindo uma nova ambiéncia social € uma nova forma de ser no mundo
(GOMES, 2009; 2017), que caracteriza as transformagdes da experiéncia humana. Assim
sendo, abarca todo o tecido social, estabelecendo uma nova sistematica de interagdes a
partir de uma rede inter-relacionada que dilui nogdes de autoridade, mediagao, lugar de
enunciagdo, e converge a sociedade no sentidodoacesso. As praticas sociais se apropriam
da midiatizacdo segundo demandas que lhes sdo especificas. Nao ha uma apropriacao
universal, pois criam-se necessidades e dindmicas muito diferentes.

O processo de midiatizacdo provoca o atravessamento dos campos sociais
estabelecidos, gerando situagdes indeterminadas e experimentagdes correlatas e sendo
também agente de mediacao entre os processos sociais (BRAGA, 2012a). Os discursos
sociais diversos comegam a se organizar a partir dos saberes midiaticos, que passam a
povoar a organiza¢ao social € ndo mais apenas o campo mididtico. Os meios passam a
servir para fora do seu campo.

Assim, a comunicagdo que se estabelece ¢ fortemente tentativa(BRAGA,2012a),
o que significa dizer que ¢ um processo forjado muito mais na incompletude do que na
certeza. O que fomenta a busca pela criagdo de sentido por parte dos atores ¢ a consciéncia
dessa incompletude, o que por sua vez faz com que criemos cada vez mais sentidos para
colocar em negociacao, reforcando a nog¢ao da autopoiése dos sistemas sociais.

Ao falar sobre midiatizagdo no processo social, Gomes (2017) traz a questao de
que nossa construcao do self , individual e de grupos, € nosso senso de pertencimento se
déhoje somente pelas midias. O sentido davida se dapelo consumo material e econdomico
e também pelo consumo de sentidos por sua reproducdo para a insercao social. As
demarcacdes simbolicas e as instituigdes como familia, cidadania e a propria existéncia

passam por metamorfose, € hoje nos vemos em um momento totalmente novo da

73



sociocultura. Somos contemporaneos da midiatizacdo e, sendo um fendmeno em
andamento, temos de analisar suas dindmicas enquanto se consuma.

A midiatizagdo, no entanto, € um processo mais amplo que as institui¢des
midiaticas. Implica analisar as incidéncias mutuas, processos de transformagdo e
articulacdes que fornecam pistas sobre o fendmeno comunicacional dentro de uma esfera
midiatizada. As logicas da midiatizagdo produzem processos tentativos para futuras
légicas interacionais da sociedade (BRAGA, 2015).

O fato da midiatizagdo ser voltada para o campo dos media requer certo cuidado
para ndo cairmos na generalizagdo deste processo como a simples difusao de tecnologias
e a apropriagdo delas nas dinamicas das praticas sociais. Um dos grandes contrastes que
observamos entre os diferentes autores e estudos da midiatizagdo diz respeito a génese
deste processo.

Ocorre que, embora posicionem-se em diferentes angulos de observacao, estas
visdes ndo sdo necessariamente contraditdrias em sua totalidade. Assim, julgamos ser
possivel o acionamento de Fausto Neto (2010), por exemplo - que sinaliza uma separacao
entre os periodos do que se pode chamar de sociedade dos meios e sociedade em
midiatizagdo -, e Ferreira (2020) que, apoiado na perspectiva de Eliseo Verdn, considera
a midiatizacdo como um processo que surge com a capacidade da espécie de expressar
sua experiéncia mental.

Este didlogo se demonstra importante para salientar diferentes aspectos do
processo de midiatizagdo: o sociotécnico € o semidtico. Com a identificacdo destes
aspectos ndo pretendemos definir uma segregacdo completa, que evidentemente nio
existe - ja que os processos sao mutuamente afetados -, mas apresentar uma variavel de
diferenciagdo, alinhada a visdo de Ferreira (2020) de que os meios sdo, antes de tudo,
simbolicos.

Veron (1997) observa que a midiatizagdo ultrapassa os meios € passa a agir
também nas logicas deinstitui¢des e individuos, estabelecendo constelagcdes de dindmicas
de meios que operam no tecido social gerando a sociedad e em midiatizacao.

As midias ocupando um lugar na sociedade “se misturam com todos os aspectos
significativos do funcionamento social, instituindo relagdes que por natureza sao
complexas, nio causais e pouco lineares” (VERON, 1997, p. 3). Sendo assim a midia
estabelece conexodes entre instituicdes e individuos e transforma o funcionamento dos

campos sociais por meio de suas logicas (STALDONI, 2016).
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3.1.2. A sociotécnica e as (quase) materialidades>®

Conforme as tecnologias de comunicagdo se alteram, também alteram as formas
de interacdo (GOMES, 2017). Os meios materiais criam uma nova sensibilidade social e
cultural, que ¢ comunicativa. O processo de comunicagdo humana torna-se potencializado

pela sofisticacao dos meios, e a midiatizagao, assim,

Trata-se da emergéncia e do desenvolvimento de fendmenos técnicos
transformados em meios, que se instauram intensa e aceleradamente na
sociedade, alterando os atuais processos socio-técnico-discursivos de
produgdo,circulacido e de recepg¢do de mensagens. Produz mutagdes na propria
ambiéncia, nos processos, produtos e interacdes entre os individuos, na
organizagdo e nas instituigdes sociais. [...] trata-se de ascendéncia de uma
determina realidade que se expande e se interioriza sobre a propria experiéncia
humana, tendo como referéncia a propria existéncia da cultura e da logica
midiaticas (FAUSTO NETO, 2009 p. 16).

O socidlogo Muniz Sodré contribui com a compreensdo a respeito do
atravessamento da tecnologia neste processo, quando infere que, ao intervir nas
coordenadas do espago-tempo, a tecnologia também provoca uma aceleragdo temporal
que, por sua vez, altera modos de percepgdo e praticas que eram usuais nas midias
tradicionais. Isso implica em mudancas de comportamentos e atitudes na esfera dos
costumes, também fortemente pautados pela midia. Cria-se uma nova ecologia simbolica,
com fortes consequéncias na vida social, que o autor identifica como ethos midiatizado,
para identificar a indissocidvel relacdo dos meios de comunicacdo com a vida social,
atuando na atmosfera afetiva das emogdes, sentimentos, comportamentos (SODRE,
2009).

Além da nogdo de ethos midiatizado, Sodré (2002, p. 27) também sugere o
conceito de bios mididtico, que representa uma nova condi¢do antropoldgica, ja que
implica na transformacao das formas de sociabilizagdo e uma “nova tecnologia perceptiva
e mental”, contemplando assim as peculiaridades na forma como as midias sao utilizadas.

Cria-se uma nova dimensao de contato interpessoal na sociedade em que a midia,

os processos de significagdo e processos socioculturais se afetam mutuamente

59 As elaboragdes e inferéncias nesta secdo s3o, em boa parte, apoiadas nas discussdes realizadas na
disciplina Midiatizagdo e Processos Sociais, ministrada em 2019/1 pelos professores Antdnio Fausto Neto
e Pedro Gilberto Gomes, a quem dedico especial agradecimento pelas trocas.
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(FERREIRA,2007;2020). A midiatizagdo ocorre a partir dos elementos em circula¢ao
neste macrosistema social, a0 mesmo tempo em que incide sobre eles, modificando-os.

As logicas das midias passam a ocupar um lugar central na sociedade, fundindo-
se com todos os aspectos significativos do funcionamento social e transmutando os
campos sociais a partir de suas logicas (VERON, 1997). Observa-se assim que 0s meios
tradicionais ja ndo sao mais os elos intermediarios da interacao social ou mediagdo, pois
hoje estd nas maos dos atores escrever e circular mensagens (FAUSTO NETO, 2010). As
novas formas de interagdo, assim, tiram dos especialistas um lugar de centralidade na
comunicagdo, ¢ a arquitetura das relagdes ja ndo é mais sobre os processos, mas sobre a
midiatizagdo que afeta toda a ambiéncia social.

Atualmente, a cultura da interconectividade se torna imperativa para as relagdes
humanas e, como inferimos neste trabalho, para a constituicao do self dos atores sociais.
Gomes (2017) realiza aproximacdes com o trabalho de Marshall McLuhan, ao observar
0os meios como extensdo do corpo, a0 mesmo tempo em que O corpo apresenta as
engrenagens que fazem dos meios utilizaveis, sendo assim dispositivos transacionais. A
tecnologia pode ser vista como parte da evolugdo do sistema nervoso humano, ao mesmo
tempo em que ¢ operada por ele.

A midiatizacdo ¢ uma questdo do social e de linguagem, e o que a precede sdo os
processos midiaticos. Toda a experiéncia humana ¢ mediada por alguma linguagem - que
¢ necessariamente algum meio revestido de alguma técnica - e isso configura a relagao
do individuo com o grupo. Os meios sdo, assim, a possibilidade de nos constituirmos em
grupos (GOMES, 2017) e, assim, estabelecer sistemas.

A mesma técnica que une, também separa, da mesma forma que a propria
tecnologia que separa, também rearticula as interagdes. Ela torna-se um terceiro
componente dentro da interagdo humana (GOMES, 2017), e cria também uma nog¢ao de
ruptura do entendimento de interagdo humana, que anteriormente era o contato. Estas
mudangas nao se tratam do fato da existéncia da técnica, mas sim a introjecao das midias
nas nossas experiéncias enquanto individuos e grupo, colocando em interconexao os mais
variados cenarios da experiéncia humana.

Os meios tornam-se também responsaveis por criar modelos que baseiam a
organizagdo da sociedade, ndo apenas instrumentos de oferta para consumo, mas
gerenciadores sociais, responsaveis por agendar a sociedade temas que lhes sejam

importantes, atuando na tematiza¢do da vida social. Assim surgem os estudos como o de
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Maxwell McCombs, sobre a teoria do agendamento, em que a sociedade gera
comportamentos com base naquilo que os meios divulgam e reproduzem.

Nesse viés, o processo de interagdo ultrapassa a autonomia pessoal, € vemos que
0 sujeito nao estad mais no centro do processo decisério, mas sim na mao do processo, que
¢ imaterial. Esta é, antes de mais nada, uma esfera mental ¢ uma nova forma de
relacionamento, inclusive com o proprio grupo. Os meios entdo, se estabelecem entre as
possibilidades da técnica e o comportamento social sendo responsaveis por desenvolver
e complexificar ambos sistemas pelo processo de acoplamento estrutural, referenciado
por Luhmann. Assim, meios, técnica e comportamento se sobrepdem numa relacdo de
simbiose, em que todos se afetam e estimulam simultaneamente. A midia, os processos
de significagdo, os processos socioculturais influenciam-se mutuamente, gerando o
fenomeno dos processos midiaticos.

Diante das possibilidades da técnica, as redes digitais, sem duvidas, representam
o maior agente complexificador do sistema social, e faz com que a rede neuronal da
humanidade escoe na dire¢ao do acesso, caracterizando uma nova forma de constituir a
comunidade humana, que ndo ¢ mais geografica ou linguistica e nem definida por
fronteiras. Isto forma a membrana que envolve a Terra e cria um novo coletivo que excede
a economia do contato (GOMES, 2017). Intensificam-se as tecnologias que tratam de
exteriorizar nossOs processos mentais, € assim nascem pensamentos € sentimentos
especificamente pela possibilidade de expressa-los em formatos pré-definidos por esses
meios e seus dispositivos.

A criagdo, apropriagdo e circulagdo de sentidos € inteiramente perpassada pelas
logicas damidia de tal forma que impossibilita uma completa dissociagdo entre online e
offline, ou o que se convencionou chamar de virtual e ‘vida real’. O digital revela uma
reproducao do que verdadeiramente somos enquanto sociedade: uma imensa Babel
cognitiva — nas palavras de Fausto Neto -, para onde levamos o teor das nossas diferencas
a tona e a mostra. Para além de uma ferramenta, a internet oferece-nos novos modelos da
mente, COMO um novo meio para projetar nossas ideias.

A experiéncia humana e possibilidades dosmeios revelam uma particular relagao
de trocas e constituicdo, de maneira a tornarem-se imperativas uma da outra. Nos
tornamos uma sociedade da internet mesmo fora dela, e ela nos da suporte para entender
muitos processos sociais (SILVERSTONE, 2010). Os fenomenos mididticos produzem
autonomia de emissores e receptores, e, quebrando nogdes de espago e tempo,

descontextualiza significados.
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Como lembra Turkle (1997), que investigou as interacdes em redes de jogos
online, a rede cria uma relacdo intimista na vida publica. “As pessoas recorrem
explicitamente aos computadores em busca de experiéncias que possam alterar suas
maneiras de pensar ou afetar a sua vida social e emocional” (TURKLE, 1997, p. 37). A

autora observa como

A internet converteu-se num laboratorio social significativo para a realizagio
de experiéncias com as construgdes e reconstrucdes do eu que caracterizam a
vida pds-modema.Na sua realidade virtual, moldamo-nos e criamo-nos a nds
mesmos. Que tipo de identidades alternativas adotamos? Que relag¢des
existirdo entre estas e aquilo que tradicionalmente encardvamos como a pessoa

inteira? Encaramo-las como uma expansdodo eu ou como algo de separado do
eu? (TURKLE, 1997,p.265).

Observamos, portanto que as possibilidades para desenvolvimento e manifestagao
darealidade individual, do self, sdo aumentadas a partir dos cenarios que se demonstram
cada vez mais complexos, pelas formagdes das redes. Ora, se compreendemos que a
construcao do self é perpassado pelas intimeras interacdes do individuo com seu
ambiente, alterando-se consideravelmente a forma dessas interagdes parece logico que se
modifique as no¢des da construgdo deste self. Em seu estudo, a autora ainda lembra que,
a partir dasidentidades virtuais em comunidades de games os participantes manifestavam
o sentimento de que eram estimulados a pensar acerca de seu eu (TURKLE, 1997).

A partir disso, elabora uma reflexdo que nos ¢ muito cara pela aproximagao

visivel com as inferéncias acerca do self.

A percepgao da nossa diversidade interna proporciona-nos o conhecimentodas
nossas limitagdes. Damo-nos conta que ndo conhecemos, nem poderemos
conhecer nunca completamente, as coisas, 0 mundo exterior € a nossa pessoa.
A consciéncia desse caraterincompleto de todo saberhoje muito intensificada,
poderd predispor-nos a unir esforcos com outas pessoas.[..] Quando a
identidade era definida como unitaria e s6lida, os desvios em rela¢do a noma
eram relativamente faceis de reconhecer e censurar. Uma percep¢do mais
fluida do eu permite uma maiorcapacidade para acolhera diversidade. Torna-
se mais facil aceitaro rol dasnossas (e dos outros) identidades inconsistentes
- talvez com humor, talvez com ironia. Nao nos sentimos compelidos a
classificar ou julgar os elementos da nossa multiplicidade. Nao nos sentimos
compelidos a excluir o que ndo enquadra na norma (TURKLE, 1997,p. 391)

Nesse sentido, observamos que interagdes pelos meios parecem abragar a nogao

da complexidade dos fendmenos da vida, e assim também a sua diversidade, dado o
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aumento daspossibilidades de materializar nossa experiéncia mental e direcionamento ao
pensamento sistémico. Nesse sentido, a formagdo de grupos e movimentos, como os de
pessoas autistas e suas lutas por representagdo, participagdo e identidade, torna-se ndo
apenas ‘facilitada’, como também inevitavel, j& que passamos a buscar no grupo as
inferéncias necessarias para a constituicdo do nosso eu.

Além disso, a ascensdo e visibilizagdo de movimentos de grupos estigmatizados
também ¢ estimulada pelas possibilidades das redes sociodigitais, que se tornam
especialmente relevantes para a dentncia de preconceitos, compartilhamento de situagdes
estigmatizantes e visibilidade das reivindicacdes, através dos signos disponiveis pelas
materialidades.

Esta questdo da materialidade na sociedade €, por si, s6 bastante paradoxal e
soma-se ainda ao aspecto da temporalidade dos acontecimentos. Ao mesmo tempo em
que verificamos uma aceleragdo do tempo pelas possibilidades de interacdes cada vez
mais dindmicas, tornando os acontecimentos mais fugazes e efémeros, as possibilidades
de criagdo de rastros e memorias, garantidas pelos dispositivos mantém os sentidos em
comunicagdes sempre adiante e em constante circulagdo e acionamento (ROSA,2019).

Assim, os sistemas ficam constantemente criando e recriando novos elementos
internos, conforme visto em Luhmann. O digital relativiza a no¢do de materialidade uma
vez que torna tudo cada vez menos palpavel. Os sentidos circulam por textos, imagens,
sons, que no mundo fisico efetivamente nao existem mais. Sdo apenas os rastros dos
acontecimentos, mas que ficam eternamente disponiveis, perdurando para além do
momento em que efetivamente ocorreram e seguindo como repertério disponivel dos
sistemas para inumeros acionamentos e remissoes, como fantasmagorias do imaginario
social (ROSA, 2019). Os repertérios que antes dependiam da memoria dos individuos,
agora podem ser impressos na memoria dos dispositivos, sendo facilmente acessados
numeras vezes depois do episddio ja ter se encerrado.

Se Luhmann observava os elementos como episddios momentaneos na interagao
presencial, no caso das interacdes mediadas, principalmente, elas se tornam ainda mais
momentaneas, mas ainda mais continuas, pelos seus rastros impressos e circulados nas
redes sociodigitais. O acesso torna a circulagdo mais veloz, e assim também amplia a
quantidade de atores envolvidos no processo por atravessamentos diversos.

Observamos assim, que a midiatizacdo fomenta um salto exponencial na
velocidade da circulagdo no repertério dos sistemas sociais, que por sua vez tornam-se

cada vez mais complexos. Ao mesmo tempo que torna tudo menos material, no sentido
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de ficar menos palpavel — com a migragdo da maioria dos processos para um formato
digital - também se tornam mais materiais, ja que ndo duram somente o instante em que
acontecem.

A propria comunicagdo humana busca atribuir significado aos seus atos,
pensamentos ¢ sentimentos. Com a mudanca das ldgicas de produgdo de sentido na
sociedade em midiatizagdo, torna-se necessario realizar passagens interpretativas e
articular diferentes ordens simbolicas, € a questdo que se coloca ai ¢ puramente
comunicacional, ultrapassando as midias.

Observamos entdo uma diferenga entre o acesso a mensagem e acesso ao sentido.
A primeira ¢ suprida pela tecnologia, manejando as mensagens em consonincia com o
meio. Ir além disso implica em uma atividade atorial, de socializacdo com a tecnologia e

letramento das midias para acessar os sentidos da comunicagao.

3.1.3. Uma questao semiotica

O campo da comunicagdo realiza um trabalho sociosimbdlico que consiste na
apresentacao de um modo de ser da sociedade. Os demais campos também se
reestruturam em formas de processualidades tecno-comunicativas, formando uma nova
ecologia interacional a partir da expansdo procsessual darealidade da comunicagdo, que
radicaliza a disputa de sentidos (FAUSTO NETO, 2015).

A questdao dos meios estende-se, no entanto, para muito além das possibilidades
tecnologicas de interconectividade. A midiatizagdo ¢ metamidiatica, referindo-se a um
processo antropologico maior (FERREIRA, 2020; GOMES, 2017), que implica na
compreensdo dos meios como uma manifestacdo signica, referente ao processo de
construcdo dos sentidos e significados atribuidos socialmente.

Para Veron (2014), tivemos desde sempre uma capacidade de nos expressar em
fenomenos midiaticos, pela exteriorizagdo dos processos mentais na forma de
dispositivos materiais. A midiatizacdo ¢, em sintese, a materializacdo da experiéncia
mental em meios, caracterizando, portanto, a génese antropologica da espécie
(FERREIRA, 2020; VERON, 2014). A semiose midiatizada referida, diz respeito ao
processo decriagdo denovas inferéncias individuais e sociais a partir destamaterializagao
da experiéncia mental, que passa a servir também de referéncia das interagdes e base de

interpretagdo de indicios e manifestagdes nos imaginarios (FERREIRA, 2020).
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Verifica-se nesse movimento a intersec¢do entre processos de comunicagdo
(interacao social); dispositivos (inovacao dos meios e materializagdo da experiéncia
mental) e processos sociais (entre campos, espago publico e espaco privado)
(FERREIRA, 2020). Cada dimensao aciona a outra ¢ a isto soma-se a ideia de semiose
midiatizada, em que a midiatizagdo constitui a espécie pela construcdo de objetos e

simbolos através da materializagdo da experiéncia mental.

Essa semiose se caracteriza pela construgdo social de objetos-signos,
materialidades, que deslocam a semiose da natureza, em especiala semiose do
mundo vivo, vegetal e animal, pelos deslocamentos produzidos pelas
interposi¢des de objetos. Esses objetos sio materializacdes da experiéncia
mental. Esse processo ¢ anterior & espécie humana, ja presente na semiose
animal (FERREIRA, 2020, p. 12)

Embora ela seja constitutiva da espécie, s6 € perceptivel com a emergéncia dos
meios, em analogia ao conceito de valor, tratado por Marx - que so passa a ser entendido
a partir do surgimento do capitalismo® (FERREIRA, 2020).

Além de que nem todas as experiéncias mentais sdo passiveis de materializacao,
temos que considerar também que a pesquisa empirica em midiatizacdo ndo pode
abranger todas as formas de materializagdo da experiéncia mental, sendo restrita ao que
se apresenta ou irrompe no espago publico (FERREIRA, 2020). Na pesquisa, portanto,
pode ser observado na andlise da circulagdo dos elementos observaveis, sabendo que ndo
estao visiveis todos os sentidos sociais (FERREIRA, 2020).

E justamente nesse sentido que a nog¢do de interpenetragdo de Luhmann se faz
crucial para localizar a perspectiva das problematiza¢des que fizemos acerca do self d os
individuos. Obviamente ndo podemos ¢ nem pretendemos falar do self de um ou mais
individuos em seu sentido psiquico, intimo e subjetivo. Nossas inferéncias nesse sentido
estao localizadas precisamente na troca mutua de sentidos entre o sistema individuo e o
sistema social no qual estdo acoplados. Assim, pudemos considerar que o que se colocava
ali em circulagdo eram manifestacdes das afetacdes que seu self provocava no sistema em
‘resposta’ as afetacdes sofridas por este sistema e por seu ambiente.

Quando falamos que os aspectos sociotécnicos e semidticos da midiatizacao sao

distintos, mas ndo desassociados, ¢ porque a midia predispde o acesso publico. O que

60 A referéncia é de Ferreira(2020), que salienta que “para Marx (MARX, 2011, p. 58), a compreens3o da
lei do valor so6 é possivel no capitalismo, quando essa se revela como fend6meno observavel — realizada
ndo apenas na esferamercantil (comércio), mas também na esfera da produgdo industrial”.
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caracteriza um meio midiatico ¢ a forma de uso social, e assim a tecnologia como simples
aparato e ferramenta nao caracteriza um meio. Isso significa que as apropriacdes e

sentidos atribuidos pelos atores sdo parte crucial desse processo.

3.1.4. Circulagao e interagdo

Adotamos aqui a visao de que a circulacdo se constitui como o conceito central
para compreender o processo de midiatizagdo (ROSA, 2019). Para Ferreira (2013) ¢ a
circulagdo que torna o processo de midiatizagdo visivel, por ocorrer no contato entre
dispositivos e contextos socioantropoldgicos, tecnologicos e discursivos, sendo o lugar
de agregacdo de valores, crencas e referéncias simbolicas. Em outras palavras, ¢ na

circulagdo que o processo de producao de sentido se efetiva (FERREIRA, 2007).

[A] circulagdo se da entre dois momentos distintos: primeiro, ha um processo
de producdo do discurso propriamente dito, tendo em sua base operagdes
especificas de produg¢do que envolvem o campo midiatico, suas rotinas
produtivas, seu modo de fazer, individuos, atores e instituigcdes. Estas
operagdes, que resultam na gramatica de produ¢do, dependem, diretamente,
dos dispositivos em que estdo inseridas e de suas logicas. Pelos mecanismos
de circulagdo, o sentido gerado se desloca em relagdo a recepcdo, sendo que
este discurso passa a ser reconhecido, é reinvestido de valores pelos atores
individuais, e volta a gerar sentidos, produzindo novos discursos sobre esta
producdo anterior. H4, desta forma,uma constante relagd o entre as operagdes
de producdo e as operagdes de reconhecimento, ainda mais quando se pensa
este reconhecimento se dando a partir dos dispositivos midiaticos e de seus
protocolos estabelecidos. O reconhecimento passa, necessariamente, pel
influéncia do proprio dispositivo que acrescenta sentidos para além dos ja
previstos (ROSA, 2012, p. 79)

A anadlise da circulagdo como objeto da midiatizagdo ¢ inicialmente apresentada
por Eliseo Veron, partindo do campo discursivo para evidenciar o carater relacional e nao
apenas transmissional da comunicagdo. Sua observagao considera o modelo canonico da
comunicagdo, identificando duas gramaticas distintas: da producao e do reconhecimento,
sendo que a circulagdo se situa nas defasagens dentre essas instdncias (FERREIRA,
2016). Embora refira-se as teorias tradicionais da comunicagao para estabelecer os polos
de atorizagdo, o modelo da circulacdo de Veron difere-se especialmente destas para
identificar a circulagdo nao mais apenas como uma zona neutra, ou intervalo de passagem

passivo, mas como espaco gerador de potencialidades (FAUSTO NETO, 2010).
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A mudanga das praticas sociais ocorre justamente no espaco de trocas e
negociagdes de sentido da circulagao e interacao, o que posiciona essa questao dentro do
campo comunicacional e, mais precisamente, no estudo da midiatizagdo, compreendendo
o papel destana complexificagao dasrelagdes sociais e daprodugdo de sentidos que delas
derivam (ROSA, 2019).

Observa-se, portanto, que o processo de comunicagdo se torna cada vez mais
hermético a medida em que os lugares de producao e recep¢ao de discurso se subordinam
a um novo regime de discursividade, em que a circulagdo se aloja como terceiro. Ela
oferece um novo lugar de producao, funcionamento e regulacdo de sentidos em que as
gramaticas perdem a soberania das interacdes e os discursos se contatam pelo contagio
da for¢a e dinamica deste novo espago. As intengdes de origem tornam-se menos
relevantes ja que emissdo e recep¢do ndo podem mais controld-las, nem seus efeitos
(FAUSTO NETO, 2010).

Os novos processos de circulacio de mensagens e de produg¢do de sentidos
organizam também uma nova arquitetura comunicacional. Isso afeta os vinculos entre os
sujeitos do processo e cria novos modos de interagdo entre instituicdes, midias e atores
sociais. As fronteiras se transformam em interfaces e as midias ndo sdo apenas artificios
para o processo interacional, mas sim aportam a organizagdo social, através de intensos
feedbacks entre os atores, tendo a circulagao como dispositivo central (FAUSTO NETO,
2010).

Em comparagdo aos modelos canonicos da comunicacdo (de emissor e receptor
cuja mensagem ¢ apenas transmitida), a circulagdo pode ser equiparada ao ruido entre A
e B. Reconhecendo a presenca deste ruido, naturalmente se admite que a circulagdo nao
pode ser neutra, e a comunicagdo deixa de ser bindria. Este ‘espaco’ acaba tornando-se o
elemento estrutural da comunicagdo, ja que ¢ afetado pela singularidade dos polos,
ocorrendo precisamente entre eles. E onde ocorre a interagio que permite ou ndo a
transmissdo de sentidos (FAUSTO NETO, 2010) e configura também a atribuicdo de
valor nesse processo (ROSA,2019).

As transformagdes nas condigdes de circulagdo pelo processo de midiatizacao
geram uma mobilizacdo de valores sociais e coletivos que sdo colocados em cena pelos
atores (ROSA, 2019). Os feixes de relacao e pontos de interagdo se complexificam ainda
mais quando se passa do modelo de midia de massa - em que um fala para todos - para

uma dinadmica em que todos falam para todos, como na internet. Ao facilitar o acesso, se
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radicaliza a assimetria da comunicagdo e a circulacdo passa a ser o territério de embates
entre praticas sociais distintas (FAUSTO NETO, 2010).

Isso ndo tira dos atores a autonomia, muito antes pelo contrario: sdo os
responsaveis por alimentar esta zona, em uma nova cultura de interfaces em que todos
podem manejar os fluxos de circulagdo a sua propria maneira.

A partir disso, surge a articulagdo com o processo comunicacional sociomidiatico,
em que se localiza os atores e instituicdes para além dos meios (FERREIRA, 2016;

VERON, 2014).

Ou seja,as mutuasremissdes nasinteracdes e relagdes entre atores, instituigdes
e meios diagramam, em nossa perspectiva, as intera ¢des comunicacionais em
posi¢cdes de producdo e de recepgdo mididtica. Essa remissdo aos atores e
instituigdes indica o caminho para fazer inferéncias sobre a incidéncia da
midiatiza¢do nos processos sociais (FERREIRA 2016,p. 201).

A circulagdo passa a ser um jogo complexo de ofertae recebimento entre os atores.
O receptor também leva adiante a informacdo que recebe e passa a produzir a partir das
respostas que pretende, espera ou recea. Cria-se uma indistingdo dos papéis de emissdo e
recepgio, tendo a circulagdo como a diferencga entre esses polos. E o que faza relagio se
mover nesse circuito que fomenta o esmaecimento da referéncia, em que todos podem
produzir e tornar-se referéncia, colocando seus sentidos em fluxos sempre adiante
(BRAGA, 2012a).

A partir disso, interessa observar que o que efetivamente circula nao ¢ uma
mensagem ou informacao, mas um resultado das interacdes estabelecidas (BRAGA,
2012b), uma vez que se um produto mididtico ¢ posto em circulagdo e efetivamente
circula, € porque inevitavelmente houve interacdo (BRAGA, 2001).

Jos¢ Luiz Braga (2012b) desenvolve estudos comunicacionais em que observa
casos multiplos na intengdo de apreender logicas do processo interacional. Para o autor,
a interagdo social € precisamente o local de ocorréncia da comunicacgdo, sendo algo que
“se molda ao mesmo tempo em que busca moldar os ambientes em que se pde a circular”
(BRAGA, 2012a, p. 9). Os episodios de interagdo entre atores e/ou grupos implicam em
inameras possibilidades de circunstancias, processos, objetivos e desdobramentos,
podendo cada um ser considerado totalmente singular (BRAGA, 2017).

Ao nos dedicarmos a apreender as logicas da interagdo somos levados também a
inferéncias acerca do processo comunicacional e o que efetivamente significa o ato de

comunicar.
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Na grande variedade de episddios interacionais[...Jvemos a comunica ¢ao como
um trabalho de compartilhamento entre diferengas. Os motivos, os objetivose
os procedimentos podem variar indefinidamente, mas o processo de
compartilhamento aparece sempre como um modo de enfrentar, resolver ou
fazeragir criativamente as diferengas— para algum fim pratico qualquer, para
objetivos simbolicos ou distantes, ou ainda pelo simples jogo da interagio
(BRAGA, 2017,p.20).

Esta perspectiva afasta a ideia de comunica¢do como algo que almeja o consenso
para abarcar a perspectiva de um espago de encontro das diferengas. Além disso, o autor
aponta a comunicagdo como “o processo voltado para reduzir o isolamento e para a agao
conjunta entre humanos” (BRAGA, 2017, p. 21). Isto nos apoia na compreensao do
movimento de pessoas que buscam no espago publico a formagao de sentidos sobre a sua
propria experiéncia privada, por meio da interagdo. Buscam, assim, o reconhecimento e
o didlogo, tanto de seus semelhantes como dos outros.

Tratando-se do encontro de diferengas, cabe também refletir sobre a quais
diferencas nos referimos. Para responder essa questao precisamos retroagir um pouco e
observar primeiramente que Braga (2012b, 2015, 2017) indica que dois componentes sao
essenciais para o processo interacional: os codigos e as inferéncias. A relevancia de cada

um deles se da principalmente pelo carater tentativo do processo da comunicagao
(BRAGA, 2017), ou seja,

nao s6 os participantes em uma interacao acionamsuas tentativas (e obtém ou
ndo sucesso, em diferentes graus e modos, conforme seus proprios critérios);
também os processos comunicacionais, em perspectiva mais abrangente que a
dos participantes, sdo tentativos. Podemos entdo distinguir as tentativas dos
participantes e as tentativas sociais que se atualizam a cada episodio
interacional— as tentativas de processo (BRAGA, 2017,p. 24).

O aspecto tentativo desse processo acontece tanto pelas particularidades dos
atores, quanto pela complexidade do contexto e ambiéncia e das questdoes processadas.
Isso significa que a comunicacdo ndo se efetiva somente quando ¢ “bem sucedida”, pois
ocorre em “uma ampla diversidade de graus qualitativos, de sucesso e devalor” (BRAGA,

2017, p. 23). Assim,

no processo de produgdo e reconhecimento do sentido, os participantes de uma
interagdo devem produzir hipdteses para, de modo inferencial, relacionar os
enunciados com o que pode ser a intencdo do falante e com a situacdo
contextualem que os enunciados sao feitos. Fica claro que o cddigo linguistico,
mesmo no rigor de sua estrutura, ¢ insuficiente para assegurar a comunicacao
social. Entre o c6digo e o seu uso, incidem as condi¢des extralinguisticas do
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mundo, do pensamento, das relagdes entre os participantes da intera¢do, das
conjunturas do epis6dio — que pedem um processo adicionalativo (inferéncias)
para completara comunicac¢do (BRAGA, 2017,p. 26).

Uma vez que o compartilhamento e conhecimento de um codigo (como o
linguistico, por exemplo) nao ¢ suficiente para o estabelecimento da comunicacao, as
inferéncias que surgem no episddio interacional tornam-se o proprio nucleo da
comunicagdo. Sendo o elemento central, ¢ no proprio processo de aperfeicoamento de
estratégias que desenvolve os elementos compartilhados (co6digos) que, por sua vez,
facilitam a comunicagdo, que se torna cada vez mais complexa (BRAGA, 2017).

Assim, contanto que haja um coédigo compartilhado e a capacidade inferencial dos
atores seja acionada no processo, nao ha mais isolamento comunicacional (BRAGA,
2017). Desta forma, a no¢ao de codigo remete diretamente aos sentidos disponiveis nos
repertorios dos sistemas sociais mencionados anteriormente.

Ainda, Braga lembra que, a um nivel elementar, possuimos um aspecto basico de
compartilhamento que diz respeito ao fator bioldgico, de sermos todos partes da mesma
espécie e, desta forma, “partilhamos uma estrutura genética que fornece padroes de
percepcao e de agao sobre o mundo” (BRAGA, 2017, p. 29).

No caso das pessoas autistas, que afirmam compreender o mundo e toda estrutura
social segundo outras logicas, por conta de uma estrutura cerebral diferente, ndo
consideramos que este compartilhamento acontega, pelo menos nao em sua totalidade.
Além disso, se o aspecto mais importante sobre os cddigos ¢ de que sejam
compartilhados, vemos que isso ndo ocorre muitas vezes no caso de grupos
estigmatizados, que, por serem privados de muitas experiéncias de mundo por conta de
sua segregacao, possuem outra interpretacdo de referéncias que poderiam servir como
compatibilidades.

Vemos assim, que a possibilidade de compartilhar cddigos facilita a interacdao
entre pessoas domesmo grupo ao mesmo tempo em que torna as distancias ainda maiores
entre aqueles que nao os compartilham. Por outro lado, o digital e suas ferramentas podem
ser vistos também como um c6digo em comum aos seus usudrios. O uso de seus artificios
de criagao de contetdo, as formas de apropriagdo e interagdao por suas logicas, permite
que qualquer um que as compreenda, possua, de certa forma, algo em comum com 0s
demais e, assim, uma propulsdo a interacdo e, consequentemente, a circulagdo dos

sentidos.
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Assim sendo, a questdo sobre quais diferengas sdo colocadas em contato no
processo da comunicagdo ndo poderia ser respondida de forma menos abrangente e
complexa que: toda singularidade e diversidade humana.

Outro aspecto interessante sobre o processo interacional ¢ sua caracteristica de

geracdo de novos sentidos, de mudancas. Sobre este aspecto, o autor pontua:

as mudancas parecem funcionar melhor em reverberacdo mutua. Nao basta
que, tendo alguém dito alguma coisa, um processo/efeito se faca em mim, que
me modifica, porque eu estava aberto a essa modifica¢do. Parece-me mais
interessante pensarque, em interagdes sucessivas, as pessoas reverberam umas
sobre as outras, “se escutam” mutuamente — €, por processos incrementais, se
modificam a partir de aportes multiplos e entremeados. Assim como,
historicamente, se modificam as instituicdes (BRAGA, 2012b,p. 5).

Desta forma, ¢ possivel refletir sobre as modificacdes que as interagdes provocam
nos atores, pelo encontro dasdiferencas e também pelos sentidos gerados e transformados
neste encontro. A importancia da escuta, mencionada no texto se da mais uma vez para
enfatizar a discrepancia dos modelos tradicionais da comunicagdo em que o foco estava
na emissdo da mensagem. Referindo-se, mais uma vez, a esfera recep¢do no processo, o

autor demonstra que a comunicagdo estd na escuta (BRAGA, 2012b).

4. VIAS DE APROXIMACAO EMPIRICA: INDICIOS E INFERENCIAS
REVELADAS NO CAMINHAR

Realizamos aqui um conjunto de inferéncias a partir dos empiricos. Come¢amos
apresentando o percurso metodoldgico de construgdao do corpus, que nos permitiu analisar
a construgdo do self de pessoas autistas a partir de incorporacao de novas logicas frente a
uma ambiéncia estigmatizante, acionada por discursos diversos acerca do autismo. Para
isso, recorremos a materialidades de redes sociodigitais, especialmente o Instagram,
colhendo indicios em perfis de pessoas autistas para a elaboragdo das inferéncias nas quais
o trabalho se baseia, a serem apresentadas a seguir. Primeiramente, no entanto,
consideramos interessante apresentar o percurso tragado por esta investigagao.

Para dar conta de nosso objeto frente a problematica definida, adotamos uma
metodologia intermediaria, que nos permitiu dialogar com os empiricos de forma

abdutiva. O foco estd em superar uma perspectiva de agrupamentos categoriais para

87



realizar inferéncias a partir da singularidade e diferenciacdo entre os individuos. Ao
mesmo tempo, ultrapassar a nogdo de agrupamentos nao quer dizer que estejamos focando
apenas em um ou outro individuo, mas sim inferenciando sobre os fendmenos coletivos,
a partir de observagdes particulares. Dessa forma, compreendemos que nao se trata de
analise de conteudo, j4 que esta metodologia implica em organizar categorias para
descobrir agrupamentos. Para trabalharmos com a diferenciacao, este agrupamento deve
se dissolver, permitindo uma anélise individual com mais profundidade.

Ao mesmo tempo, nos basearmos em uma abordagem metodoldgica como analise
do discurso implicaria, inevitavelmente, em direcionar nossa investigagdo a partir das
operagdes discursivas dos atores coletivos que observamos. Este também ndo ¢ o
movimento que adotamos, principalmente ao problematizar a defesa de um movimento
identitério por parte dos autistas, enquanto que trabalhamos com a perspectiva do self.

Assim, estamos provavelmente abrindo caminhos para a discussdo de uma nova
metodologia, ainda em desenvolvimento a partir das pesquisas em andamento no grupo
de pesquisa EPISTECOM, organizado pelo professor Jairo Ferreira. O objetivo ¢ uma
metodologia que permita fazer inferéncias abdutivas sobre os individuos e sobre os
objetos da cultura, contribuindo para a discussdo a respeito da diferenca nas pesquisas

sobre os processos de midiatizagdo.

4.1. Percursos metodolégicos

Sendo o principio de nosso método abdutivo um processo tentativo, como sugere
Braga (2017), nos dedicamos inicialmente a visitagdes bastante abrangentes de perfis e
paginas que abordassem o tema autismo no Instagram, Facebook e YouTube, em busca
de indicios que revelassem algo sobre as logicas que se buscava apreender. Esses sites
foram escolhidos por serem espacos utilizados para veiculagdo de conteudo diverso, com
recursos detexto,imagens e videos e forte carater interacional, permitindo trocas publicas
de mensagens através de comentéarios. Além disso, sdo os espagos digitais mais
difundidos para interagdo de individuos e institui¢des, por meio da geragdo de conteudo.

Num primeiro momento, ndo tivemos um critério rigido de pré-selecio, pois a
intencao era abranger o maior nimero de observaveis para o principio da investigagao.

13 2

Buscamos perfis a partir das palavras-chave “autismo”, “autista”, “tea”, “espectro”,

29 ¢

“aperger”, “aspie”, “neurodiversidade” nas redes mencionadas. A partir disso, seguimos
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incorporando novas palavras e perfis a partir de sugestdes de paginas feitas pela propria
rede social e indicagdes dos proprios perfis.

Pela propria caracteristica darede social, o Instagram destacou-se como o espaco
com maior quantidade de perfis pessoais gerando contetido sobre autismo. Descartamos
dai apenas os perfis que tivessem quantidades de postagens e/ou seguidores muito baixa®!
e assim chegamos a mais de 160 perfis nos idiomas portugués, inglés e espanhol®? com
contetdos relacionados ao autismo.

Neste grupo abrangente, identificamos perfis de ambito pessoal e institucional
feitos por autistas, familiares e profissionais da area. Além disso, comegamos a identificar
algumas dinamicas de interagdo e remissdo entre estes ‘grupos’, chamando especial
atencdo para debates entre eles. Neste momento, inferimos que o que estava em jogo era
uma agonistica, principalmente entre autistas e familiares, em que se debatia quem teria
a autorizagdo de enunciar sobre o autismo, dadas as logicas estigmatizantes e principais
reinvidicacdes observadas em cada ‘grupo’.

Esta investida demonstrou-se improdutiva, principalmente por limitar formas
diversas de manifestacdes e sentidos a uma dualistica muito redutora sobre a verdadeira
complexidade envolvida nesta interacdo. Além disso, a questdo da ‘luta por autorizagao
de fala’ demonstrou-se, inclusive, insuficiente, j4 que ndo se trata de obter autorizagdo de
alguém para enunciar atualmente, mas sim sobre como os autistas sdo afetados, por quais
discursos e sobre demais questdes envolvidas nessa dindmica.

A principal preocupagdo tornou-se entdo romper com este “emparedamento”®3, e
identificar formas de abarcar a grande diversidade de sentidos existentes. Buscamos
analisa-los sem limitar seu potencial diferenciador, identificando algumas légicas do
processo e dos atores, submetendo isso a inquietagdes que se mantiveram acerca do self
dos autistas envolvidos.

Para isso nos apoiamos em aportes tedricos (apresentados no capitulo anterior) e
dedicamos também um novo olhar as materialidades ja observadas, que nos revelaram
‘novos indicios’, convocados também pela contextualizagdo epistemologica que se
desenvolveu. A questdo tornou-se, portanto, muito mais sobre compreender a relacao dos

autistas e seu movimento de resposta as logicas estigmatizantes e a ambiéncia que as

61 Menos de 10 postagens e menos de 100 seguidores foram descartadas.

62 Por serem os idiomas que a pesquisadora compreende.

63 A metafora foi utilizada em critica feita na qualificacdo, pelo professor José Luiz Braga, em nossas
primeiras abordagens.
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envolve, incluindo as relagdes com os familiares, mas também incluindo a apreensdo de
logicas diversas de outros atores.

Retornando ao percurso metodologico, o primeiro critério para reduzir o corpus
de andlise foieliminar paginas que ndo fossem criadas por brasileiros(as) e com conteudo
em portugués, na tentativa de situar essa pesquisa em um cenario nacional.

Neste momento, destacaram-se os perfis com maior quantidade de publicagoes,
de seguidores, interagdes, ¢ referéncias mutuas, além da riqueza da curadoria de

contetdos, qualidade de relatos e problematizagdes trazidas. E o caso dos perfis do

instagram: (@arteaspie_autismo/@lucas_atipico ; (@autismoemportugues;
@paradoxa_edu; @heyautista; (@blackautie; (@abraca.autismo;
@autistafalandodeautismo;  (@atipico_para_neurotipico; @seeufalarnaosaidireito;
(@carolsouza_autistando; @a_meninaneurodiversa; (@espago.seguro.autie;
@consciencia.autista; @autismoempalavras; @vidadeautista,  (@aspiesincero;
@aspiefeelings.

A mencao a identificagdo de falas e atores implica em alguns cuidados para nao
cairmos em uma segregacdo limitante de categorias e, assim, excluir a diversidade
caracteristica de todos esses espacos. Este recorte, no entanto, nao se trata de grupos ou
categorias separadas, mas sim espacgos formados por falas, conforme a perspectiva de
lugar de fala de José Luiz Braga (2000). Essas falas se configuram como a¢des fortemente
tentativas, que tentam resolver suas questdes comunicacionalmente, em interpenetragdes
constantes entre ambiéncia, atores e a propria circulagao dos sentidos em negociacao.

Para compreender as logicas das falas atuais dos sujeitos autistas observados, além
de assimilar os fatores que compde a ambiéncia comunicativa deste sistema, devemos
também observar como ela impacta estes atores e como se relacionam com ela.

Embora a interagdo nos comentarios das paginas seja material rico para refletir
sobre a circulacdo e interacdo nos processos comunicacionais investigados, optamos nos
ater a enunciacao dossujeitos autistas, justamente pela problematizagao denossa pesquisa
abordar a perspectiva do self. Desta forma, tanto o ambiente quanto as intera¢des entre
os atores sdao aqui observados principalmente a partir das falas dos autistas, por suas
publicagoes.

Assim, nossa pesquisa observa os sentidos que circulam sobre o autismo e suas
interagdes mutuas a partir dos sentidos gerados pelos sujeitos autistas a partir desta
circulagdo. Em outras palavras, € sobre o que estes individuos enunciam sobre os sentidos

que circulam, fazendo referéncias aos demais atores envolvidos no processo.
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Em nossos movimentos, observamos materialidades que nos servem como
indicios para a realizagdo de inferéncias (BRAGA, 2017; FERREIRA, 2019), buscando
loégicas dos atores autistas. Estdo aqui reunidas de forma a amparar a perspectiva da
construgdo de self a partir de interagdes referenciadas em novas logicas frente a um
ambiente estigmatizante. Os indicios foram assim identificados a partir da percepgao de
sua recorréncia. Ou seja, tornam-se indicios por serem sentidos partilhados por diversos
atores observados, na tentativade partir da observa¢ao micro para inferéncias mais gerais.

Para a elaboracdo das inferéncias, trazemos na sequéncia os indicios observados.

4.2. Logicas do ambiente e novas logicas de resposta

A hipétese de que estamos diante de atores que elaboram um movimento de
resposta as logicas do ambiente (que os colocam em situacao de estigmatizados), esta
ancorada, inicialmente, na propria presenca destes sujeitos no espaco publico de debate.

Considerando que, historicamente, os individuos vistos como ‘diferentes’ foram
muitas vezes despossuidos da condig¢do de sujeito de fala e assim condicionados a nao
enunciarem por si, o simples deslocamento destas pessoas ao espago publico para tratar
das questdes que tangem a sua existéncia ja pode ser visto como um rompimento das
logicas existentes®*. Nas observagdes, verificamos que ha a consciéncia sobre a relevancia

de sua participacao e presenga, como podemos ver na publicacdo abaixo.

64 Este movimento, conforme j4 visto, ndo ocorre somente pela emergéncia das redes sociodigitais - ja

que os primeiros movimentos de pessoas PCDs datam a década de 1960 -, mas passa a ser impulsionado
e modificado a partir delas, funcionando de outras maneiras e com outras temporalidades.
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Fonte: @paradoxa_edu®’

A imagem com os dizeres “pela liberdade de sermos quem somos!” acompanha a

legenda:

Até bem pouco tempo atras, as pessoas com deficiéncia eram escondidas
dentro de casa ou em institui¢des, tanto por vergonha por parte da propria
familia, como por preconceito e falta de acessibilidade da sociedade em geral.
Somente ha algumas décadas, e gracas ao protagonismo na luta das proprias
pessoas com deficiéncia, elas passaram a compor o ambiente social, estando
presentes nasescolas regulares, nas ruas, nos shoppings e naspragas.

Mas estar presente em corpo, nao € o suficiente. Queremos (¢ vamos!) estar
presentes em alma, sendo o que somos!

Todos ja devem ter acompanhado o caso do Gabriel, um jovem autista que foi
ridicularizado porum sujeito covarde (e criminoso), apenas pordancar em uma
praga.

Na imagem, além do Gabriel, ha outrosjovensautistas que sofreram violéncia,
em diferentes situa¢des: Iyad Hallak, Linden Cameron, Fernando Railan e Max
Benson.

Vamos ocupar os espac¢os, sim, mas, uma vez neles, vamos ser o que somos.
Presentes por inteiro! (OLIVEIRA, 2020)

Vemos aqui que o autor da publicacdo salienta o carater recente do

reconhecimento e visibilidade na luta das pessoas com deficiéncia, frisando o

protagonismo das proprias PCDs para sair da clausura e exclusdo social. Destaca-se a

escolha do termo “passaram a compor o ambiente social’, ao referir-se sobre a presenca

65 Disponivel em: https://www.insta gram.com/p/CI6 Wly IMhT-/
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dessas pessoas em espacos sociais publicos, que parece alinhado a nossa perspectiva de
tornar-se sujeito e ator social desi pela presenga no espago publico, como contextualizado
no capitulo anterior.

Além disso, @paradoxa edu aponta que a questao da presenca reivindicada nao
se trata apenas de estar no ambiente, mas sim poder ser verdadeiramente quem se € neste
ambiente. Nos trechos “Mas estar presente em corpo, ndo ¢ o suficiente. Queremos (e
vamos!) estar presentes em alma, sendo o que somos!” e “Vamos ocupar os espagos, sim,

"’

mas, uma vez neles, vamos ser o que somos. Presentes por inteiro!”, vemos indicios de
que a superacao da reclusdo dos autistas s6 ocorre realmente quando a sua forma de ser
for aceita para além de sua presenca fisica nos ambientes.

E possivel, portanto, refletir que a busca dos sujeitos no espago publico, por meio
da negociacdo de sentidos, estd plenamente relacionada com o processo da constitui¢do
de seus selves e isso € 0 que provoca a busca por novas logicas. A expressao em tom de
engajamento (‘vamos estar presentes’, ‘vamos ocupar os espagos’) também reforca a
logica de resisténcia frente a intolerancia, agressdes e preconceitos sofridos — pontuados
na propria publicacado.

Assim, para além da simples presenca dos atores autistas no espago publico de
didlogo, nossa hipotese sobre novas logicas trazidas - e postas em agonistica com as
logicas estigmatizantes do ambiente - se ancora principalmente nas manifestacdes,
denuncias e reivindicagdes desses atores, a partir do conteudo gerado em seus perfis.

As denuncias as logicas do ambiente sdo perceptiveis em quase todas as
manifestagdes desses sujeitos. E quase geral, nos perfis observados, por exemplo, relatos
de experiéncias de bullying em periodo escolar, ofensas recebidas em lugares publicos,
constrangimentos, dificuldades de acessibilidade, direitos negados, falta de assisténcia e
do cumprimento de politicas publicas por parte do Estado, dentre outros.

Estas falas permitem observar tanto a forma estigmatizante com que a sociedade
trata os autistas, quanto os impactos causados em suas construgdes pessoais por conta
delas. Nos exemplos abaixo, podemos observar como essas logicas estigmatizantes do

ambiente se manifestam nos discursos € vocabularios sociais.
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Figura 9 Publicacdo "Autismo e preconceito”
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Na imagem dapublicagdo, abaixo dotitulo “autismo e preconceito” o autor coloca
o print screen de um comentario feito por um usuario ndo identificado em que esta escrito
“Brother, tenho 6dio de retardad o autista ansioso q fica balancando a perna igual um filha
d....”(restante da palavra coberta pelo proprio autor da pagina). Ainda na imagem,
@]lucas_atipico escreve: “Sim, o preconceito € o uso pejorativo da palavra autista existem
e sdo frequentes. Lutar contra isso ndo ¢ mimimi, mas sim exigir por respeito”. Ja a

legenda da publicagdo traz o seguinte texto:

No nosso cotidiano e nas redes sociais, infelizmente é recorrente o uso das
palavras "autismo" e "autista" como forma de ofender alguém. O comentario
colocado na imagem do post foi apenasmaisum dentre tantos outros.
Enquanto aceitarmos o uso pejorativo da palavra "autista", o preconceito
existird. Portanto, ndo considere normal tais comentarios ou xingamentos.
Autismo nio é adjetivo! "Autista" NAO ¢é ofensa (PONTES, 2020).

Ao nosso ver, o print screen trazido na imagem da publica¢do pode revelar ndo
apenas o uso do termo autista como adjetivo (para ofensa) como também uma forte
intolerancia e discurso de 6dio para com pessoas verdadeiramente autistas. Neste caso, o
autor da pagina optou por destacar o aspecto do uso inapropriado da palavra autista e,
para além da percep¢do da relevancia do impacto causado pelo mau uso deste termo,

outros pontos nos chamam a atengao.

66 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/B7PA30YFvvV/
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Primeiramente a indicacdo (do autor) de que “é recorrente o uso das palavras
“autismo” e ‘“‘autista” como forma de ofender alguém” (na legenda da publicagao),
destacando que acontecimentos como este nao sao isolados, mas sim ocorrem de forma
rotineira, fazendo parte da vida cotidiana dos sujeitos autistas, o que fornece uma visao
sobre a forma como os autistas sdo tratados na sociedade.

Além disso, no trecho “lutar contra isso ndo é mimimi”’ (na imagem dapublicacao)
0 autor parece antecipar-se a algum outro tipo de discussdo recorrente, em que, ao
salientar a importancia de temas como este, acaba sendo acusado de estar
problematizando uma questdo pouco relevante aos olhos dos demais. O proprio termo
“mimimi” ja carrega uma conotagao pejorativa, ao sugerir que a manifestacdo de alguém
¢ pouco importante.

Neste caso, o fato do autor explicitar que chamar a atencdo para o uso dapalavra
autista ndo ¢ “mimimi”, demonstra a dificuldade de inserir essa preocupagdo no debate
publico para modificar esta pratica prejudicial aos autistas. Isto, por sua vez, reforca a
intolerancia com a diferenca e com as pautas de respeito social.

Ao final de seu texto, o autor se expressa de forma imperativa no trecho “ndo
considere normal tais comentdrios ou xingamentos”, em que podemos observar um
posicionamento de resposta as logicas mencionadas, na intengdo de rompimento dessas
praticas que afetam os autistas.

Além deste exemplo, diversos outros perfis observados chamam a atencdo para a

mesma questdo. Dentre os quais, destacamos a publicagdo de @paradoxa edu:
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Figura 10 Publicag¢do sobre o estigma presente nos discursos
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Fonte: @paradoxa_edu®’

Na legenda, o autor traz seu relato:

Ontem, eu estava assistindo a um programa de TV, e o entrevistado utilizou os
seguintes termos para insultar alguém: "esse cara é um débil mental, um
retardado!". E foi impressionante ver como isso passou completamente
despercebido, ninguém se importou com o uso de tais termos.

Fico pensando em quantas coisas ruins sfo associadas indevidamente a
questdes de satide mental. Pessoas cometem os mais diversos crimes, como
racismo, homofobia e até assassinato, e colocam a culpa em alguma questao
de saude mental,como se isso justificasse o seu desvio de carater.

Além de serem capacitistas, essas falasrefor¢cam o estigma sobre pessoas com
deficiéncia e com transtornos mentais como sendo perigosas ou inferiores. Nao
devemosusarasdeficiéncias como xingamento ou algo pejorativo, e nem para
justificar atitudes abusivas e cruéis. Esse esteredtipo ndo corresponde a
realidade.

Estamos sempre em desconstrug¢do e aprendizado, ¢ um exercicio diario
cuidarmos da nossa forma de nos expressar para mudar também nossas
atitudes. Frases como essas da imagem sdo tdo comuns, que nem nos damos
conta do que esta portrasdelas.

Neste caso, observamos que o autor faz a transferéncia da problematica também
a outras condigdes e deficiéncias, ja que a questdo do mau uso de termos médicos nao diz
respeito apenas ao autismo. Além disso, o autor pontua seu desapontamento com o fato

de ninguém mais se importar com o pronunciamento feito no programa de TV, que

67 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJHYT4msdzR/
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também reforca como esta pratica ¢ bastante comum e naturalizada na sociedade, a ponto
de ndo gerar nenhum incoémodo.

O fatode sua reflexdo ter se originado pela observacdo de um programa televisivo
também convoca a percepgao sobre uma critica damidia, tornando a falta de interferéncia
do programa (frente ao que foi dito) ainda mais surpreende para o autor da publicacao.

O autor também direciona sua critica ao fato de que, usando estes termos como
forma de xingamento, especialmente para pessoas que fizeram algo de ruim, reforga-se o

estigma sobre as pessoas com deficiéncia. No trecho

Pessoas cometem os mais diversos crimes[...] e colocam a culpa em alguma
questdao de saude mental[...] essasfalasreforgam o estigma sobre pessoas com
deficiéncia e com transtornos mentais como sendo perigosas ou inferiores

vemos como, mesmo que sem querer se referir ao significado real das palavras, as
pessoas alimentam o imaginario social a respeito de condigdes como o autismo.

Em ambos exemplos trazidos (figuras 9 e 10) vemos referéncia ao teor
estigmatizante presente na propria lingua, em que certas palavras passam a ser
apropriadas pela sociedade como forma de analogia a alguma condi¢do, sem um
verdadeiro comprometimento com seu significado real. No caso do autismo, a palavra ¢
frequentemente utilizada para referir-se a alguém quieto, “em seu mundo”, “estranho”,
“antissocial”.

O proprio discurso cientifico - que frequentemente utiliza termos por analogias
para explicar certos fendmenos — pode ser responsavel por fomentar este tipo de
utilizacdo. A exemplo dotermo autismo como vemos no caso dopensador francés Lucien
Sfez que, em seu conceito de “tautismo”, contrai os termos o fautologia e autismo,
utilizando este segundo na intencdo de simbolizar “a doenca do autoencerramento”, a
“auséncia de interacdo” (MARSHALL, 2014).

Associando essas discursividades aos relatos de agressao verbal ou fisica sofrida
pelos autistas, vemos que a questdo que gira em torno deste tipo de manifestagdo nao ¢é
completamente imaterial, como se poderia supor. As mobilizacdes do imaginario social,
que ocorrem pelas falas e sentidos que circulam na sociedade, se materializam na vida
dos sujeitos autistas e ditam boa parte de suas possibilidades de experiéncia social e
relagdo com demais atores sociais.

Operando ainda sobre uma perspectiva de normalidade, a sociedade demonstra,

assim, naturalidade em apontar os individuos que se desviam do ‘padrdo’ como sujeitos
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passiveis de descrédito. Isto incide na vida e subjetividade (self) dos individuos
estigmatizados de forma a provocar dificuldades na sua autoaceitagdo.
Consequentemente, quando cedem a esta opressdo, reforcam o funcionamento destas
logicas e as solidificam.

Na publicagdo abaixo, do perfil @consciencia.autista, o autor, Robson de Souza,
coloca como imagem uma resposta sua ao comentario de um usuario nao identificado em
uma conta no Twitter. O comentdrio original diz “Eu sé queria ndo ter sindrome de

Asperger” — seguido por inumeras carinhas tristes, ao que Robson responde:

Acredite, o que vocé quer mesmo, no fundo,ndo é ndo ser autista. Mas sim ver
as barreiras sensoriais ao seu redor deixarem de existir, parar de sofrer
capacitismo e passara ser respeitado, aceito e incluido do jeito que vocé é.

Figura 11 Publica¢do sobre as barreiras do ambiente

o consciencia.autista * Seguindo

consciencia.autista Se vocé ja disse,
ou ainda diz, que "gostaria de néo ser
autista”, eu quero dizer: o que vocé

= ~ O quer mesmo, no fundo, ndo & isso.
Acredite, o que vocé quer mesmo, no fundo, ndo é nao ser Biiass s ok Bratsairas SonsoMe 20
autista. Mas sim ver as barreiras sensoriais ao seu redor Sedednrdeponem deedsti, pacarde

. e e sofrer capacitismo e passar a ser
deixarem de existir, parar de sofrer capacitismo e passar a ser respaitadc: aceito B oo tojaia

respeitado, aceito e incluido do jeito que vocé é. que vocé &,

O que leva um autista a dizer que
“queria ndo ser autista” geralmente &
o tanto de capacitismo e psicofobia
s - . - que ele sofre, além de ser oprimido
Eu so qUE“a nao te{ Slndrome de Asperger @Q@@@@ com os estimulos sensoriais que os

o eo neurotipicos ndo se esforgam em

diminuir. E tipo uma mulher negra
que, no auge da revelta e do

SR AT e S

Qv R

 Curtido per explicandoautismo &
outras 58 pessoas

ﬁ‘ Robson Fernando de Souza + O
.

®

Fonte: @consciencia.autista %3

Na legenda da publicagdo, encontramos o seguinte texto:

Se vocé ja disse, ouainda diz, que "gostaria dendo ser autista", eu quero dizer:
0 que vocé quer mesmo, no fundo, ndo ¢é isso. Mas sim ver as barreiras
sensoriais ao seu redor deixarem de existir, pararde sofrer capacitismo e passar
a ser respeitado, aceito e incluido do jeito que vocé ¢&.
O queleva um autista a dizer que "queria ndo ser autista" geralmente é o tanto
de capacitismo e psicofobia que ele sofre, além de ser oprimido com os

68 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/B-4XuWqghz5m/

98



estimulos sensoriais que os neurotipicos ndo se esforgam em diminuir. E tipo
uma mulhernegra que, noauge da revolta e do desespero por sofrer misoginia
e racismo, diz que "queria ser um homem branco", sendo que a verdadeia
demandadela é que o machismo,a misoginia ¢ o racismo sejam erradicados, e
nao ela virar de fato um homem branco.
O capacitismo que sofremos forca muito de nds ao extremo de desejar "deixar”
de ser autista ou ter nascido neurotipico. Afinal, a sociedade ndo nosaceita do
jeito que somos. Nos trata como inferiores, como incapazes [...].
[...] Por tudoisso, fica mais que evidente a necessidade do empoderamento de
autistas e do combate ao capacitismo. Precisamos mostrar a autistas de
autoestima degradada que o problema néo esta neles, no autismo, mas sim na
forma desumana e discriminatoria com que sdo tratados. Nosnd o queremos ser
"curados do autismo". O que queremos mesmo ¢ que os neurotipicos se
"curem" do capacitismo e comecem a nos respeitar e nos aceitar do jeito que
somos, nos incluir considerando nossasnecessidades especificas.

Neste exemplo, vemos que o autor atribui as 16gicas do ambiente a dificuldade de
autoaceitacdo das pessoas autistas, seguindo o mesmo raciocinio desenhado neste
trabalho. O desejo de ser diferente daquilo que se €, portanto, ndo tem relagdo direta com
quem a pessoa seja ou que condigdo possui, mas sim como a sociedade interage e reage
aisso. Esta perspectiva refor¢a, mais uma vez o aspecto interacional da constituicdo do
self, ja que podemos observar que as concepgdes doambiente e de outras pessoas impacta
drasticamente a forma como o individuo se sente e se compreende como sujeito digno de
valor.

No final de seu depoimento, Robson incentiva os autistas a se empoderarem para
persistir frente as logicas estigmatizantes do ambiente, e identificamos nisso uma
manifestacdo de que as novas logicas trazidas baseiam-se na intengdo de mudanga para
uma simples manifestacdo livre do seu self.

Além disso, no trecho “Precisamos mostrar a autistas de autoestima degradada
que o problema nao esta neles, no autismo, mas sim na forma desumana e discriminatoéria
com que sdo tratados” vemos também evidéncias do carater relacional do estigma
associado a esta condig@o, ja que ndo ocorre pelas simples caracteristicas do autismo, mas
sim a partir das nogdes pré-concebidas e alimentadas socialmente a respeito dele.

Vemos isso também na publicagdo abaixo, que traz em sua imagem o titulo:

“Autismo — ndo existe problema até te problematizarem”.
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Figura 12 Publica¢ido "AUTISMO - Ndo existe problema até te problematizarem

AUTISMO - Nao
existe problema até
te problematizarem

autista_adulta * Seguindo

autista_adulta "Vocé j& viu se ela esta
com depressdo?”
Escutei a amiga da minha mae dizer

e .
=

= Emmmm isso quando eu estava no inicio da
minha adolescéncia.

N&o era depresséo. Era s6 meu jeito
diferente de ser. De ficar o dia todo no
quarto lendo livros enquanto as
meninas da minha idade se
comportavam e tinham interesses
completamente diferentes.

Aquele era meu jeito de viver em paz
e isso ndo era um problema.

Desde quando eu era crianga, mesmo
sem saber do diagndstico, autismo
nunca foi um problema. A gente ndo
se atenta tanto para nossas diferengas
até que alguém comeca a pontuar
cada uma delas e a cobrar que

caiamarc imnaic 3c mndrac naccAaac

oQvVv N

. Curtido por leo_akira e outras 160 pessoas

F—

11 DE NOVEMBRO DE 2020

@ Adicione um comentario...

Fonte: @autista_adulta®®

A legenda da publicagdo, traz o texto:

“Vocé ja viu se ela estd com depressdo?" Escutei a amiga da minha méae dizer
isso quando eu estavano inicio da minha adolescéncia. Nao era depressio. Era
s6 meu jeito diferente de ser. De ficar o dia todo no quarto lendo livros
enquanto as meninas da minha idade se comportavam e tinham interesses
completamente diferentes. Aquele era meu jeito de viver em paz e isso nido era
um problema. Desde quando eu era crianga, mesmo sem saber do diagnostico,
autismo nunca foi um problema. A gente ndo se atenta tanto para nossas
diferencas até que alguém comega a pontuar cada uma delas e a cobrar que
sejamosiguais asoutraspessoas. E € a partirdai que a pressdo comeca a existir
e a paz da gente comega a ser afetada, reduzindo drasticamente. Nao temos
mais o direito a nds sentirmos bem pq comegamos a aprender que a regra é
fazer o outro se sentir bem com o que a gente faz. [sso é absurdo sim, mas a
sociedade é cruel e essa ¢ uma das causas de tentativas de suicidio nos autistas.
A gente se sente algo separado,como se fosse um borrdo,um rascunho de ser
humano porque a sociedade insiste em dizer que desse ou daquele jeito é
errado, ¢ defeito e ndo podemos ser assim. Que temos que nos esforcar para
melhorar. E isso, por si sd, ja ¢ motivo suficiente pra dizer chega, exigir
respeito e o nosso lugar na sociedade. Nao somos nds autistas que precisamos
mudar pra caberno seu mundo. E o seu preconceito que precisa ser curado.
Sao osseus dilemas e conceitos em relacéd o ao que exigir do outro que precisam
ser reformulados. Exigir sinceridade e autenticidade pra mim tem mais valor
do que esperar uma copia pronta da hipocrisia e falsidade humana.
Eu quero ser quem sou, sem filtros e sem julgamentos. Espero que vocé
entenda e queira 0 mesmo.

69 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CHdY mvwF3ia/
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Neste forte relato de Naty Franca (@autista_adulta), observamos a questdo da
no¢ao de ‘normal’ como uma cobrancga social, uma pressao exercida pelo atendimento a
um padrio de forma de ser e as expectativas alheias, conforme exposto no trecho “Nao
temos mais o direito a nos sentirmos bem pq comegamos a aprender que a regra ¢ fazer o
outro se sentir bem”. Esta no¢do de cobranga social ¢ o que nos faz compreender como
as logicas estigmatizantes do ambiente sao opressoras para as pessoas que sao alvo desses
estigmas.

Seu depoimento revela também que o proprio reconhecimento de si mesma como
‘diferente’ s6 partiu do apontamento e cobranca de outrem, como fica evidente nos
trechos “era meu jeito e isso ndo era um problema” e “a gente ndo se atenta tanto para
nossas diferengas até que alguém comeca a pontuar cadauma delas e a cobrar que sejamos
iguais as outras pessoas”. Isto remete também a passagem do livro escrito por Naoki
Higashida’®, em que menciona “Quando eu era pequeno, nem sabia que era uma crianga
com necessidades especiais. Como descobri? Com os outros me dizendo que eu era
diferente de todo mundo, € que isso era um problema (HIGASHIDA, 2014, p.16)”.

Vemos assim que € na interagdo que se evidenciam as diferengas entre o eu e o
outro - o self e o alter - ja que a propria autora indica que foi a partir da comparagdo com
outras pessoas — e a partir de outras pessoas - que identificou algo sobre si mesma. Este
processo traz consigo julgamentos e preconceitos que provocam sofrimento no individuo,
como ela mesma revela no trecho “A gente se sente algo separado, como se fosse um
borrao, um rascunho de ser humano porque a sociedade insiste em dizer que desse ou
daquele jeito ¢ errado, ¢ defeito e ndo podemos ser assim”.

No entanto, ¢ também o que permite uma maior compreensao sobre quem se €, 0
que nos parece plenamente essencial para atingir o objetivo citado por @autista adulta
“Eu quero ser quem sou, sem filtros e sem julgamentos”. Isto nos remete ao ponto
trabalhado por Goffman (1978) sobre os individuos precisarem primeiramente ser
afetados pelas logicas estigmatizantes para dai poderem reagir a elas.

Ao nosso ver € este o processo que ocorre neste movimento de criagdo de novas
logicas por parte dos autistas, como podemos ver ao final desta publicagdo, no trecho:

“Nao somos nos autistas que precisamos mudar pra caber no seu mundo. E o seu

70 Naoki Higashida ¢ autista e escreveu o livro “O que me faz pular” quando tinha 13 anos de idade. Esta
obra é mundialmente conhecida e referenciada para tratar do autismo na perspectiva do autista, tendo
sido observada em muitas referéncias dos proprios autistas.
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preconceito que precisa ser curado. Sdo os seus dilemas e conceitos em relagdo ao que
exigir do outro que precisam ser reformulados”.

Ainda sobre as manifestacdes dasimpossibilidades de ser quem se €, pelas logicas
do ambiente, observamos a referéncia de muitos atores autistas a um fendomeno
denominado masking. Frente a opressdo sofrida no ambiente social, muitos autistas
desenvolvem técnicas de ‘camuflagem’ para que, nao sendo percebidos como diferentes,
nao sejam alvos de preconceitos. Naturalmente, este ¢ um artificio mais utilizado por
autistas com baixas necessidades de suporte que, controlando seus movimentos
repetitivos e imitando comportamentos de pessoas neurotipicas, podem passar

‘despercebidos’ em boa parte das situacdes de interagdo social.

Figura 13 Publicagdo "Marcaramento no Autismo"

W\ autismoemportugues Mascaramento

7 ou camuflagem, é quando o autista
observa e analisa o comportamento
dos outros e os imita, para esconder

dificuldades de socializagio.

@ autismoemportugues + Seguindo

Pode ser usado por homens e
mulheres, no entanto, devido a
dindmica e expectativas da mulher na
sociedade, é-lhes mais facil mascarar e
& uma das principais dificuldades de
diagndstico.

Mo entanto, camuflar os nossas tracos
& cansativo e pode fazer com que seja
dificil reconhecermos versées de nds

Mascaramento
NO AUtLISMO

@3 Curtido por explicandoautismo e
outras 83 pessoas

() s

Fonte: @autismoemportugues’!

Na legenda desta publicacdo, lemos:

Mascaramento ou camuflagem, é quando o autista observa e analisa o
comportamento dos outros e os imita, para esconder dificuldades de
socializagdo.

Pode ser usado por homens e mulheres, no entanto, devido a dindmica e
expectativas da mulher na sociedade, é-lhes mais facil mascarar e ¢ uma das
principais dificuldades de diagnostico.

No entanto, camuflar os nossos tragos é cansativo e pode fazer com que seja
dificil reconhecermos versdes de nds construidas, e a versdo real, originando
um “eu” pouco definido. A nossa identidade ¢ importante e a falta dela pode
afectara forma comonosvemoseaté causarproblemasmentais.

71 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CC6W7euljWb/
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Nao é uma escolha consciente, nem uma tentativa de sermos falsos ou
manipular. E uma estratégia para lidarcom o facto de sermos diferentes e para
a integra¢do na sociedade.

Temos que dar espaco na sociedade para autistas serem quem sdo, sem
mascaramento ou ter que pedir desculpa (ROCHA, 2020).

Destacamos aqui o efeito que o mascaramento provoca na nog¢ao do self, em que,
apos habituar-se a modificar seu comportamento, o individuo passa a ndo se reconhecer
mais entre o que a autora identificou por “versdes de nos construidas e a versao real”.

A alusdo a utilizagdo de uma madscara ¢ pertinente pela demonstragdo clara da
necessidade de esconder quem verdadeiramente se € por tras de algo outro. Nos relatos
observados, chama a aten¢do que, além das explicagdes dadas sobre esta pratica,
acompanham reflexdes sobre os impactos disso na saude mental das pessoas e sobre seu
self, principalmente por estar frequentemente associado ao desgaste pessoal ocasionado
por esta agao.

Vemos aqui um indicio bastante interessante sobre o processo conflituoso de
busca por um reconhecimento social vesus reconhecer-se, principalmente porque nem
sempre esta ‘estratégia’ foi propositalmente desenvolvida. Muitos relatos demonstram ter
sido algo aprendido pela cobranga direta da adaptacao, muitas vezes por familiares ou

professores, principalmente nos casos em que houve um diagnostico tardio.

4.2.1. Interagdes com campo técnico-cientifico e familiares

Aindano sentido das cobrangas e expectativas de ‘normalidade’ que a sociedade
traca, temos relatos como no caso abaixo, em que a autora também se refere a angustia
gerada em ndo poder agir naturalmente a partir das cobrangas realizadas para a
demonstra¢ao de um sentimento, ou mais afetividade, como “torturante”. A diferenca,
neste caso, ¢ que se direciona a um publico especifico, € ndo mais as expectativas sociais

de maneira geral.
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Figura 14 Publica¢do "Mae, Pai e Auties - relagoes”

@ autista_adulta * Seguindo

Mae, Pai e Auties
relacoes

@ autista_adulta "Ela & estranha, ndo
demonstra muito agrado.”

Isso é torturante sabia? Ndo saber
expressar ndo significa que eu ndo
tenha a capacidade de sentir.
Quando vocé me cobra um "eu te
amo’, 35 vezes me deixa inguieta,
angustiada porgue isso me impede de
agir naturalmente. Desorganiza e me
faz sentir culpada ndo ser quem vocé
espera. Eu sinto, e sinto muito.
Nem sempre eu vou consegquir usar
palavras certas ou de acordo com as
suas expectativas mas, o importante &
que vocé perceba os peguenos
detalhes. Eu ndo fico perto de quem
ndo me faz bem por exemplo.
Eu ja sou confusa demais pensando

e S a——— Al .

Qv W

Curtido por autista.feelings e
outras 163 pessoas

Fonte: @autista_adulta

Ela ¢ estranha,ndodemonstra muito agrado." Isso ¢ torturante sabia? Nao saber
expressar ndo significa que eu ndo tenha a capacidade de sentir.
Quando vocé me cobra um "euteamo", as vezes me deixa inquieta, angustiada
porque isso me impede de agir naturalmente. Desorganiza e me faz sentir
culpada ndo serquem vocé espera. Eu sinto, e sinto muito. Nem sempre eu vou
conseguir usar palavras certas ou de acordo com as suas expectativas mas, o
importante € que vocé perceba os pequenos detalhes. Eunao fico perto de quem
ndome fazbem porexemplo. Eu ja sou confusa demais pensando nas inumeras
possibilidades sobre como devo agir todo dia, em todas as situagdes que nao
preciso de maisessa pressdo. As vezes ¢ tio dificil que aspalavrastravame eu
realmente preciso que vocé€ entenda que o fato de eu estar ali em siléncio caso
vocé precise € implicitamente o "eu te amo" mais sincero que pode existir. Meu
autismo nao me deixa serhipocrita com o que eu sinto e ndo me deixa controlar
a ponto de organizar isso em palavrasmas,tudo bem,uma vez eu ouvi que os
pais conhecem os filhos e sabem quando tem algo errado. Serd que isso
também ndoserve para quando tem algo muito certo? De alguns autistas como
eu, raramente vocé vai escutar "eu te amo", de outros, talvez nunca escute.
Mas, se neurotipicos sdo tdo bons em ler nas entrelinhas, qualo motivo de toda
essa cobranga ou de toda essa necessidade de escutar aquilo que vocé ja sabe?
E simples para vocé mas pra mim ¢ muito esforgo entdo respeite meu tempo.
Amor tem muito mais a ver com sentir, com ag¢des, com atitudes do que com
meras palavras e o fato de minha boca nem sempre dizer, ndo minimiza a
propor¢do do eu sinto. Lembre-se que amartambém ¢é saber compreender.
(FRANCA, 2020)

Embora a imagem da publicac¢do traga o titulo “Maie, Pai e Auties’”? relagdes”, a

legenda que a acompanha nao trata das relacdes entre pais e autistas de maneira geral.

72 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/B_xLAA-FzVS/
73 Termo usado como abreviagdo de “Autistas”.
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2 ¢

Vemos, no uso de uma comunica¢ao direcionada como “vocé me cobra”, “me faz sentir
culpada ndo ser quem vocé espera”, “suas expectativas”, dentre outros exemplos dotexto,
que a autora fala diretamente com maes e pais. Ainda que este tema (demonstragdo da
afetividade) seja comum em diversos perfis observados, este ndo deixa claro se esta
falando especificamente de seus pais ou nao.

De qualquer forma, o texto evidencia ndo apenas as cobrangas que ocorrem dos
pais aos filhos autistas por um determinado comportamento, mas também uma interacao
delicada entre eles, uma vez que implica no encontro de diferentes logicas - entre
neurotipicos e neurodiversos - e diferentes expectativas — de pais e de filhos.

Embora esse exemplo demonstre mais claramente que a agonistica entre essas
logicas e expectativas ocorre na interagao, todos os demais relatos e conteudos gerados
por autistas também tratam de interagdes: com a sociedade, politicas publicas, produgdo
midiatica, situacdes polémicas, dentre outros. Mesmo quando falam sobre suas
caracteristicas especificas como autistas, estdo em interagdo com a no¢ao denormalidade,
para tratar das comparacdes e diferengas entre o eu € o outro.

No entanto, as logicas estigmatizantes as quais os sujeitos autistas respondem e
posicionam-se contrarios, frequentemente demonstram ndo serem somente apenas do
ambiente, mas sim parte do sistema de sentidos em torno do autismo — ou, como muitos
se referenciam, ‘comunidade do autismo’. Elas sdo, assim, reforcadas justamente por
atores internos deste sistema e, como resposta, observamos uma constante alusdo critica
dos sujeitos autistas a familiares e profissionais que atuam com o autismo.

Dentre as referéncias a familiares e profissionais, encontramos muitos relatos e
depoimentos de aprecia¢do ao apoio crucial das familias e de profissionais’4. No entanto,
encontramos também muitas referéncias a condutasnegativas por parte desses atores, que
parecem afetar de forma direta a construg¢ao de si dos sujeitos autistas. Por este motivo,
essas segundas interessam especialmente a esta investigag¢do, pelo impacto que geram

sobre o self autista.

74 Fala-se de maneira mais descritiva sobre a importancia de um acompanhamento médico apropriado,
consultas em especialistas como fonoaudidlogos, psicoterapeutas, nutricionistas ¢ da atuagdo de
profissionais da educacdo. Relatos de boas experiéncias e desenvolvimento de capacidades conquistado
com o apoio desses profissionais.
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Figura 15 Publicacdo "Quem pode explicar melhor quem sdo os autistas?"

QUEM PODE EXPLICAR MELHOR & EEECprern
COMO SAQ 0S AUTISTAS? [ Pt

6bvia, mas infelizmente ndo &
Enguanto ndo escutarmos os proprio
autistas, quase tudo sobre o autismo
NEURQLOG,STAS x serd suposic3o. E claro que os
profissionais sdo de extrema

impertancia, mas ndo somes seres

x incapazes para gue as pessoas
PS‘COLOGOS K transformem as suas suposigdes em
afirmagdes e saiam propagando og
™ somos € 0gq ndo somos, og sentimos
FONOAUD‘OLOGOS x ou ndo sentimos. Todos no TEA, de

uma forma ou de outra, possuem

capacidades de se expressar, s6
precisamos ser escutados/vistos.

PSIQUIATRAS X

0S PROPRIOS AUTISTAS ©oQv E
Curtido por d.iarioautista e
outras 1.102 pessoas

@arfeaspie R
(2) Adicione um comentario

Fonte: @lucas_atipico”?

Esta publicagdo traz, na imagem compartilhada a pergunta “quem pode explicar
melhor como sdo os autistas?”’, seguida por uma lista de alguns profissionais
(neurologistas, psicologos, fonoaudiologos, psiquiatras) e ao lado de cada um, um “X”,
indicando que esta seria a ‘resposta errada’ para a pergunta feita no titulo. Por ultimo, o
item “os proprios autistas” possui um simbolo indicando que esta seria a resposta correta.

Na legenda, o autor escreve:

Parece ser uma pergunta Obvia, mas infelizmente ndo ¢é. Enquanto ndo
escutarmos os proprio autistas, quase tudo sobre o autismo sera suposi¢io. E
claro que os profissionais sdo de extrema importdncia, mas ndo somos seres
incapazespara que as pessoas transformem as suas suposi¢des em afirmacdes
e saiam propagando oq somose oq ndo somos, oq sentimos ou ndo sentimos.
Todos no TEA, de uma forma ou de outra, possuem capacidades de se
expressar, sO precisamos ser escutados/vistos. (PONTES, 2020)

Considerando o texto da legenda. vemos que o ponto principal, neste caso, ¢ uma
questdo tocante a subjetividade dos sujeitos autistas. O autor reconhece a importancia de
profissionais que atuam com o autismo, mas ao se referir a suposicdes sobre o que os

autistas sdo ou ndo sdo, sentem ou ndo sentem, vemos que seu texto ndo se limita a

75 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/B8hbbmx|19Q/
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referéncia de caracteristicas do autismo, ou suas manifestacdes do ponto de vista clinico.
Refere-se sobre quem sdo os individuos que vivem com esta condicao, e que quem deveria
falar sobre isso sdo os proprios autistas.

Quando Lucas (@lucas_atipico) menciona a possibilidade de se expressarem,
como nos trechos “ndo somos seres incapazes para que as pessoas transformem suas
suposigdes em afirmagdes e saiam propagando” e “todos no TEA [...] possuem
capacidades dese expressar”, parece estar também dizendo que nao hd motivo verdadeiro
que impeca os autistas de falarem sobre si mesmos, ¢ consequentemente, também nao ha
justificativa para ndo serem envolvidos e considerados na elaboragdo de sentido sobre o
ser autista. Assim, o fator responsavel por tira-los da conversagdo seria a exclusdao por
parte dos outros atores envolvidos, questdo que surge também em muitas outras
manifestacoes.

A questdo problema ndo €, portanto, sobre a possibilidade ou ndo de diversas
pessoas falarem sobre o autismo, mas sim falar sobre o ser autista sem envolver a fala de
pessoas autistas. Frequentemente este tipo de reivindicagdo vem acompanhado da
referéncia sobre o lugar de fala de cada um, em que haveria uma diferenca entre os
assuntos que podemou nao ser falados por cadaum dosatores —no caso apenas os autistas
poderiam falar sobre como ¢ ser autista e aos profissionais e familiares estariam
reservados os assuntos sobre compreensdo cientifica da condigdo e convivio afetivo,
respectivamente.

Ao nosso ver, esta questdo se coloca, em realidade, pela compreensdao — nem

sempre compartilhada — do autismo enquanto uma manifestacao do self.
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Figura 16 Publicagdo sobre live em semana do orgulho autista

@ Carol Souza
28 min+ @

Live com profissionais e 1 advogado pai de autista,
falando em reverséo do autismo. Obviamente sem
nenhum neurodiverso presente para participar, isso em
plena semana do orgulho autista

S6 selecionam comentarios de pais, blogueiam autistas
adultos que se manifestam na internet, excluem seus
comentdrios e ainda por cima, o "Dr cura’, tem a
coragem de comparar autismo com CANCER! e para
completar, dizer que a mais de 10 anos atras nés (leves,
moderados) ndo seriamos considerados autistas e que
autistas nao entendem, ndo sabem sobre a sua
condigéo.

Sabe por que isso? Porque estavamos em um grupo
contestando o absurdo que eles diziam. Entdo ndo
somos autistas o suficiente para podermos opinar.
Porém, se fosse um autista nivel de suporte 3, diriam
que sdo muito autistas, sdo muito "severos" para poder
opinar.

Autista bom para essa gente é autista em siléncio.

@ carolsouza_autistando - Seguindo
i" mika.ferreira85 56 |i verdades...

?ﬁ rauanabatalha 5ério7!
¥ Impressionante!!!

0 gi.b.pereira Que absurdo!!! &

8sem lcurtida Responder

‘ moreira_et_al Triste isso...
QY

Curtido por autismoempalavras e
outras 209 pessoas

Fonte: perfil no instagram @carolsouza_autistando’°

Na publicagdo acima, de @carolsouza autistando, o texto aparece na propria

imagem:

Live com profissionais e 1 advogado paide autista, falando em reversdo do
autismo. Obviamente sem nenhum neurodiverso presente para participar, isso
em plena semana do orgulho autista.

S6 selecionam comentarios de pais, bloqueiam autistas adultos que se
manifestam na internet, excluem seus comentarios e ainda por cima, o “Dr
cura”, tem a coragem de comprar autismo com CANCER! E para completar,
dizer que a mais de 10 anos atrds nds (leves, moderados) ndo seriamos
considerados autistas e que autistas ndo entendem, ndo sabem sobre a sua
condicao.

Sabe por que isso? Porque estdvamos em um grupo contestando o absurdo que
eles diziam. Entdo ndo somos autistas o suficiente para podermos opinar.
Porém, se fosse um autista nivel de suporte 3, diriam que sdo muito autistas,
sdo muito “severos” para poderopinar.

Autista bom para essa gente ¢ autista em siléncio.

Embora a dentincia da autora se refira a situagao especifica da /ive mencionada, a

problematica em questdo parece transbordar este acontecimento. Observamos isso

especialmente na expressao “essa gente”, utilizada ao final do texto, sugerindo que o tipo

de comportamento citado ¢ comum a um grupo de pessoas. Carol demonstra os fatores

76 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CBofjYFBCIf/
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que causaram incomodo a ela - e aparentemente ao grupo de autistas mencionado -, dentre
0os quais destacamos, primeiramente, a demonstracdo da dualistica pro-cura versus
anticura que se estabelece.

Observamos isso por parte da autora na indignagao pela tematica da live (reversao
do autismo) na mesma semana que se celebra o orgulho autista - somado ao ndo
envolvimento denenhum autista — e também no trecho em que satiriza o nome domédico
convidado do evento, chamando-o de “Dr Cura”. Além disso, destacamos também a
problematica a partir da nog@o de alguém ser mais ou menos autista conforme o nivel de
suporte no qual foi diagnosticado.

Estas inquieta¢des parecem ter, como pano de fundo, as diferentes maneiras de se
encarar o autismo, que poderiam ser sintetizadas como: 1) uma forma de ser — algo que
faz parte do individuo — ou 2) algo que se fem —uma doenga, algo a parte no individuo.
Esta agonistica existe desde a descoberta da caracteristica cerebral dessa condigdo e,
vemos que incide diretamente na forma como cada individuo compreende e interage com
os sentidos que circulam sobre o tema.

Deum lado, para os que compreendem o autismo como parte importante de quem
se ¢ (autista como uma forma de ser), ¢ inaceitavel que apenas profissionais ou familiares
falem sobre isso, implicando necessariamente na presencga de autistas nesta discussdo. Ja
para os que compreendem o autismo pelo outro viés, como uma doenga a ser superada, a
questdo diz respeito somente a ‘resolver o problema’ do préprio filho ou paciente, o que
ndo implicaria em compreender como outros autistas se sentem.

Como nos dedicamos a analisar o ponto de vista dos sujeitos autistas, publicacdes
como essa sao chamativas também pela caracteristica de silenciamento desses atores,
indicado tanto pelo fato de ndo terem tido a possibilidade de interagir no evento, quanto
no trecho “Autista bom pra essa gente ¢ autista em siléncio”. Isto reforca, por sua vez, a
compreensdo de que o proprio pronunciamento das pessoas autistas ja ¢ um ato de
resposta, de resisténcia frente as logicas estigmatizantes que os oprime ¢ os cala.

A questdo do silenciamento dos autistas ¢ satirizada na publicacdo de

@]lucas_atipico:
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Figura 17 Satira sobre silenciamento dos autistas
lucas_atipico * Seguindo

lucas_atipico Nao seja esse tipo de
pessoa. Por muitas vezes, nds, jovens e
adultos autistas, somos silenciados

Pessoas|que nao
Séo éutistas ." quando questionamos ou
‘—-lr' z e dizcordamos de pessoas que ndo sdo
fa la nd q gqlm'o e - T o autistas, guando estas falam sobre

como & ser autista, o gue sentem os
autistas, ete. Respeite nosso lugar de
fala. Todos podem falar e
conscientizar sobre autismo, mas s&
os autistas podem dizer como € ser
autista.

(")

Imagem com texto alternativo.
#autismomemes #autismosp

#autismobrasil #paisdeautistas
#maternidadeatipica #lugardefala

Qv N

'g: Curtide por autie.ste e outras 1.291 pessoas

Fonte: @lucas_atipico”’

A imagem de um cachorro (que representa os autistas) tendo sua boca fechada
por uma mulher que representa pessoas nao autistas falando sobre como ¢ ser autista, traz

a legenda:

Nao seja esse tipo de pessoa.Por muitas vezes, nds, jovens e adultos autistas,
somos silenciados quando questionamos ou discordamos de pessoas que nao
sdo autistas, quando estas falam sobre como ¢ ser autista, o que sentem os
autistas, etc. Respeite nosso lugar de fala. Todos podem falar e conscientizar

sobre autismo, masso os autistas podem dizer como € ser autista. (PONTES,
2020)

Na ultima frase, o autor reforca que a questdo se trata ndo de quem pode falar
sobre o tema, mas de qual perspectiva cada um pode falar, demonstrando que somente
autistas podem falar como ¢ ser autista, por esta questdo perpassar sua subjetividade
enquanto sujeito.

Ainda sobre a imagem da publicagdo, enquanto os outros atores mencionados sao
representados pelas mulheres sentadas a mesa, os autistas sdo demonstrados como um
ndo-humano (cachorro), sentado abaixo da mesa e fora da interacdo, o que remete a

representagdo de um ndo sujeito. Para além da questdo de enunciar ou ndo, o

77 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CHtfmzZ6IX-4/
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silenciamento demonstra provocar o assujeitamento dosautistas, limitando-os novamente
ao isolamento do privado ao tird-los da interacdo. Vemos uma manifestacdo semelhante

na publicag@o abaixo.

Figura 18 Publicagdo "Autistas ndo sdo produtos”

lucas_atipico * Seguindo
Desabafando

lucas_atipico Dentro da comunidade

do autismo, nds autistas somos, ao

mesmo tempo, o foco e os figurantes.
ARTEASPE po, g

AUTISMO

AUTISTAS NAO

Falam muito sobre nés, mas raros séo
aqueles que nos incluem nas pautas
sobre autismo. A maioria dos
profissionais falam visando apenas
nossos pais e alguns pais ganham
destaque falando sobre nos para
outros pais, sem nem se preocuparem
em nos ouvir e muito menos em
respeitar o lugar de fala. (Tem até mée
imitando autista em videos
extremamente capacitistas e famoso,
que elegeram como nosso
representante, dizendo que ninguém
quer ser autista).

Qv N

- Curtido por rodtramonte e
outras 1.152 pessoas

SAO PRODUTOS

20 DE DEZEMBRO DE 2020

@ Adicione um comentério...

Fonte: @lucas_atipico’®

Dentro da comunidade do autismo, nds autistas somos, a0 mesmo tempo, o
foco e os figurantes.

Falam muito sobre nds, masraros sdo aqueles que nos incluem nas pautas sobre
autismo. A maioria dos profissionais falam visando apenas nossos pais e
alguns pais ganham destaque falando sobre nds para outros pais, sem nem se
preocuparem em nos ouvir e muito menos em respeitar o lugar de fala.[...]

E como se os autistas fossem eternas criangas que sempre sio vistas como
incapazes de entenderem e opinarem sobre algo. Essa postura por parte das
pessoas que estido dirctamente ligadas ao autismo demonstra o quanto nds,
autistas, ainda somos vistos como produtos nessa causa que nao ¢ apenas sobre
nds, mastambém nossa.

Essa tal comunidade do autismo néo ¢ apenas desunida, ela se alimenta da
desunido. Muitos se favorecem ao tratarem os autistas como seres fragilizados,
ja que é maislucrativo e vantajoso para muitos que os autistas sejam apenas o
produto e que mantenhamnos deixando de lado.

Quero deixar claro que ndo estou generalizando. Conheco diversos familiares
de autistas e profissionais que sdo essenciais para nossa causa e que respeitam
seus lugares.

Nao ¢é errado profissionais e pais de autistas falarem sobre autismo e sobre suas
vivéncias. O que ndo me parece correto € sermos tratados por alguns apenas
como um produto que ndo opina e que serve apenas como fonte de lucro ou
meio para ganharseguidores nasredes sociais.

78 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJCekWuFH-M/
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Esse problema se estende também a alguns autistas, que se beneficiam desse

cenario, buscando agradarpais, profissionais e associa¢des, através de um falo
ativismo seletivo (PONTES, 20207°).

Este trecho, que aparece como legenda de uma publicacio no perfil
@]lucas_atipico demonstra, assim como nos exemplos anteriores, o aspecto do
silenciamento dos autistas e de outras pessoas falando sobre como ¢ ser autista. Além
disso, chama a atengdo a forte referéncia do proprio titulo — que se refor¢a ao longo do
texto — aos autistas ndo serem produtos.

Em linha ao caso anterior (figura 17), o sentido metafdrico dessa afirmacao
demonstra novamente que, ao ndo possuir o espago para sua propria fala, ao serem
silenciado ou descondiderados do lugar de enunciacdo, perdem a caracteristica de
sujeitos, tornando-se comparaveis a objetos (produtos). Em outras palavras, se ndo podem
enunciar e interagir ndo podem ser. Isso remete, por sua vez, a compreensao de Honneth
(2003) em que para existirmos socialmente — e consequentemente para nds mesmos -
necessitamos de reconhecimento. Na mesma linha, Ortega (2008) também lembra que
“Somos vulneraveis ao olhar do outro, porém, ao mesmo tempo, precisamos deseu olhar,
para sermos percebidos, sendo nao existimos”.

Assim, refor¢a-se nossa inferéncia de que os autistas irrompem ao espago publico
midiatizado na busca da construgdo de si, por meio do reconhecimento e da
interpenetracdo de sentidos por parte de atores diversos — autistas, familiares,
profissionais, campo cientifico, ambiente.

Nessa publicagdo, o autor demonstra reconhecer que a pratica de silenciar ou
considerar autistas como produtos ndo se refere a todos profissionais e familiares, como

fica explicito no trecho

Quero deixar claro que ndo estou generalizando. Conheco diversos familiares
de autistas e profissionais que sdo essenciais para nossa causa e que respeitam
seus lugares. Nao é errado profissionais e pais de autistas falarem sobre
autismo e sobre suas vivéncias [...].

Essa ¢ uma constante nas diferentes paginas observadas em que, mesmo ao
trazerem criticas severas a conduta de muitos familiares e/ou profissionais os atores ndo

deixam dereconhecer as relevancia doapoio demuitos outros para o desenvolvimento de

habilidades.

79 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJCekWuFH-M/
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Embora nao possamos observar o sistema de sentidos em torno do autismo como
um espago completamente polarizado, em que cada individuo pode ser categorizado
exatamente em um grupo conforme suas opinides, se confirmam alguns conflitos
frequentes, em debates sobre assuntos que demonstram opinides antagdénicas. No caso
mencionado anteriormente (figura 16), @carolsouza autistando, evidencia a dindmica
entre cura e anticura, por exemplo.

Além disso, muitos outros temas suscitam a percep¢ao de um verdadeiro conflito
entre opinides divergentes. Adentrar essa discussdo exigiria o deslocamento do foco de
nossa pesquisa, implicando na observagdo e analise mais minuciosa das interagdes entre
o0s atores, comentarios € movimentos entre angulos diversos.

No entanto, a publicagdo abaixo demonstra de forma sucinta alguns desses
conflitos, a partir do levantamento do préprio autor da pagina sobre os temas polémicos

que o fazem perder seguidores.

Figura 19 Publica¢do sobre postagens que fazem perder seguidores

QUANDO ESTOU FAZENDO UMA POSTAGEM E @ lucas_atipico * Seguindo
TENHO A CERTEZA DE QUE ELA ME FARA PERDER

MUITOS SEGUIDORES:

—

lucas_atipico @ Sim, & legal alcangar
bastante pessoas, ainda mais guando
falamos sobre algo como autismo,
que precisa ser conscientizado, tendo
em vista o preconceito que sofremos.
Porém, alguns temas, que s3o super
necessarios, acabam causando a perda
de um numero significativo de
seguidores.

Por exemplo, quando eu falo sobre:

+Lugar de fala (dizer o obvio, que s6
autistas podem falar sobre como é
SER autista) = L4 se vAo um monte de
seguidores

-Representatividade (Falar da
importancia da repressntatividade

RIS Ay S —

oQvVv

Curtido por explicandoautismo e
outras 2.441 pessoas

Fonte: @lucas_atipico®°

Sim, ¢ legal alcancarbastante pessoas,ainda mais quando falamos sobre algo
como autismo, que precisa ser conscientizado, tendo em vista o preconceito
que sofremos. Porém, alguns temas, que sdo super necessarios, acabam
causando a perda de um numero significativo de seguidores.

80 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CL5cyulFErU/
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Por exemplo, quando eu falo sobre:

*Lugar de fala (dizer o 6bvio, que s6 autistas podem falar sobre como é SER
autista)=La se vio um monte de seguidores

*Representatividade (Falar da importancia da representatividade feita por
autistas e ndo apenas por pais e profissionais. Dizer que nenhum neurotipico
deve ser considerado nosso representante) = Até hoje o fa clube do Mion me

odeia kk - Abraco Reunida8!-

*LGBTQIA+ (Falar sobre uma imensa parcela da comunidade autista que ¢
LGBTQIA+) = Bye byeseguidores. Da ultima vez "perdi" maisde 200

*Falar que certos termos sdo capacitistas, independente de opinides. (Anjo
azul®?2, Mundo azul, etc) = tchau tchau Smurfs.

+Criticar profissionais e pessoas influentes no meio do autismo (quando nos
ignoram, fazem suposicdes, ou dizem coisas como sair do espectro e reprimir
stims) = Adeus pessoal que acha que autista s6 deve ser grato a tudo.

Entre VARIAS outras coisas. Realmente ndo me importo em "perder" tais
seguidores, pois sei da importancia de todos esses temas e nao estou aquipara

agradarninguém w. Porém, me preocupa ver o quanto essa necessidade por
agradar a todos e ganhar seguidores acaba limitando debates necessarios.
Temos perfis com milhares de seguidores que vivem de repost ou assuntos que
nao acrescentam em nada. Enquanto tantos outros que nao tem medo de se
posicionar e falar sobre temas tidos como polémicos, ndo possuem o
reconhecimento devido.

Ah sim... Sempre pego para que sigam meu perfil no final dos meus textos,
pois sempre estou querendo alcangarnovas pessoas, para contribuir com a
desconstrucao de preconceitos e aceitacdodo autismo. MASndo fago a minima
questdo caso alguém queira deixar de me seguir :) ainda mais se for por tais
motivos.

Vemos aqui que, a exce¢ao do topico sobre LGBTQIA+, todos os temas citados
por Lucas, possuem direta relagdo com discursos frequentemente feitos por pais e/ou
profissionais, 0 que nos permite supor que — pelo menos a maior parte — de usuarios que
deixam de seguir o @lucas_atipico fazem parte desses grupos e se sentem ofendidos ou
desgostosos pelas criticas feitas nesse tipo de publicacao.

Neste caso, o que chama a atenc¢do € que o artificio de deixar de seguir alguém
pelo Instagram funciona também como um silenciamento eletivo, utilizado para um
rompimento da interagdo quando o conteudo desagrada. Assim, a sitira com a imagem

do cachorro sendo calado (figura 17), utilizada para se referir ao silenciamento dos

81 0 apresentador Marcos Mion é a figura publica mais famosa associada ao autismo. Para muitas
associagdes de pais, como a REUNIDA, ele é o representante da comunidade do autismo no Brasil.

82 Anjo azul é um termo muito utilizado por familiares para se referir ao seu filho autista, destacando seu
aspecto inocente e ingénuo.
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autistas, ndo se verifica como metafora valida no universo das redes sociodigitais. O que
se verifica sdo circuitos de autoreferencialidade, em que determinados atores nao sao
chamados a interagao.

A partir da reflexdo sobre o ‘deixar de seguir’, e tendo como exemplo a
repercussao que esse comportamento gera, podemos ver que o silenciamento na sociedade
em midiatizacdo torna-se ainda mais paradoxal ja que, na tentativa de retirar-se da
circulagdo de sentidos, essa atitude acaba gerando novos sentidos postos em circulacao.

Vemos, dessa forma, manifestacdes paradoxais das redes que, a0 mesmo tempo
que possibilitam mais circulacdo de sentidos com os artificios de compartilhamento de
mensagens, velocidade das interacdes e interconectividade, também modificam essa
circulagdo ao oferecer inimeros artificios de encerramento da interagdo e consequéncias
geradas a partir deles.

A relagdo observada entre autistas e familiares parece, assim, representar um
“movimento que briga com sua propria causa”, j4 que questiona todas as noc¢des sobre
autismo minimamente instituidas e reconhecidas na sociedade pelo trabalho das
organizacdes de familiares, principalmente. Embora historicamente essas organizagdes
tenham de fato conquistado atencao para esta causa, suas estratégias de conscientizagao
muitas vezes também foram responséveis pela proliferacdo de estigmas sobre o autismo.
E o exemplo da narrativa sobre a inocéncia e ingenuidade autista, que acaba criando uma
visdo infantil sobre os autistas ou romantizando essa condi¢do como se contemplasse
apenas pessoas boas e angelicais.

Assim, as manifestacdes que vemos sobre este embate revelam o que parece ser
uma diferenga em relacdo a outros movimentos sociais — que dialogam diretamente com
a sociedade e seus preconceitos no sentido de suas reivindicagdes. Os autistas, além de
dialogarem com a sociedade, posicionam-se também contrarios as elaboragdes de
representantes socialmente reconhecidos para falar sobre autismo, conhecidos por serem
defensores da causa e por popularizarem o conhecimento sobre esta condigdo. Por este
motivo, esta relacio se demonstra como particularmente relevante em nossas
observagoes.

O que identificamos aqui como novas logicas ascendentes dos autistas no espago
publico objetiva vencer nogdes equivocadas e limitantes que foram colocadas em
circulagdo, para que o conhecimento sobre ser autista parta, irremediavelmente dos

autistas.
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4.2.2. A constitui¢ao de um self em rede

Aqui a ideia de rede busca transmitir dois sentidos dessa palavra na constitui¢ao
doself dos sujeitos autistas: as redes sociodigitais como o espaco de interagdo midiatizada
observada (em nosso caso o Instagram), e as redes sociais — de relacionamentos entre
atores diversos, formacao de grupos. Tratamos cada uma delas em se¢des separadas
dentro deste topico.

Nesta pesquisa, adotamos a visao de que o movimento da constitui¢ao social do
self ocorre pelas logicas da interacdo midiatizada, e buscamos observar essas interagdes
gerando inferéncias sobre este processo. Tratamos anteriormente das interacdes entre
autistas e demais atores sociais, quando observamos as novas logicas em circulagdo, em
resposta as logicas estigmatizantes do ambiente (item 4.2). Além disso, observamos as
interagdes entre autistas, familiares e profissionais (item 4.2.1).

Agora, refletimos sobre as interagdes entre os proprios autistas para refletir sobre
os movimentos que podem ser percebidos entre os individuos e o grupo. De partida,
percebemos que hd dois movimentos que se retroalimentam constantemente: 1) a
tentativa de explicar o autismo de forma geral a partir de inumeros compartilhamentos de
experiéncias particulares dos autistas (nogao de autismo a partir doself) e 2) A construgao
do self individual a partir da compreensao sobre o autismo (constituicdo do self a partir
da nog¢do sobre o autismo). Compreendemos que o movimento constante de troca entre
estes dois fendmenos culmina nas acdes grupais de autistas, sob a perspectiva da pauta
identitaria que, inferimos, trata-se na verdade de uma manifestagdo coletiva de selves

particulares.

4.2.2.1.  Construgdo do self a partir da compreensdo do autismo

Pontuamos desde o principio a compreensio do autismo como uma parte
importante da constituigdo do self dos sujeitos autistas. Assim, a descoberta do
diagnostico de autismo € também uma descoberta sobre si, sendo um ponto central para
o acionamento dos demais processos analisados. Neste sentido, o fato da maioria dos

atores revelarem uma descoberta tardia de seu diagnostico € especialmente relevante.
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" /@ lucas_atipico Quando eu ainda era
A . crianga, um dos meus maiores desejos
QL]E H‘,A DE ERRADO era que alguém abrisse a minha
desejo completamente descabido, &
~ g == " . claro. Porém, era resultado de uma
( () \/\l ( O ; convicgio que eu sempre tive.. a

Figura 20 Publica¢do "Como eu era, antes de saber o que eu sou"
cabega ao meio e descobrisse o que
convicgdo de que havia algo de errado

"FU SO QUERO SABER O | . Y

Quando néo se sabe o motivo pelo
qual vocé é diferente, mil coisas
passam pela sua cabega. Inicialmente
pode parecer sé um leve desajuste,
algo que com o tempo se cons*certa.
Mas o tempo passa e vocé vai se
sentindo cada vezr mais desajustado,

il s et b b iy o el e

Qv W

Curtido por autista_adulta e
outras 883 pessoas

®)

Fonte: @lucas_atipico®?

A publicagdo representada pela imagem acima traz em destaque a frase “Eu so
quero saber o que ha de errado comigo” e, logo abaixo, “como eu era, antes de saber o

que eu sou”. A legenda traz o seguinte depoimento:

Quando eu ainda era crianga, um dos meus maiores desejos era que alguém
abrisse a minha cabeca ao meio e descobrisse 0 que havia de errado comigo.
Era um desejo completamente descabido, é claro. Porém, era resultado de uma
convicgdo que eu sempre tive... a convicgdo de que havia algo de errado
comigo.

Quando ndo se sabe o motivo pelo qual vocé € diferente, mil coisas passam
pela sua cabega. Inicialmente pode parecers6 um leve desajuste, algo que com
o tempo se cons*c*erta. Mas o tempo passa e vocé vai se sentindo cada vez
mais desajustado,cadavezmaisconvicto de que ha algo de muito errado com
vocé. E quando ndo se sabe o que ha de errado, quando ndo se sabe qualé o
erro, vocé se assume como tal.

Foi o que aconteceu comigo, durante varios anos. Me sentia um esquisito, um
erro.

Os médicosndo sabiam dizero que havia comigo, o que me fez pensarque era
tudo coisa da minha cabega..tudo frescura. Me fez pensar que eu s6 ndo
conseguia fazertantascoisasapenasporque eundo me esforcava o suficiente.
Assim foi, até que finalmente descobriram. No meu caso, primeiro foi o
diagnostico de depressido e depois o de autismo.

Ao sabero motivo da minha diferenga eu parei de me achar um erro. Parei de
questionar o que havia de errado comigo, pois descobri que ndo havia erro
algum e passeia ter orgulho de ser dojeito que sou. O diagnéstico, pra mim e

83 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/Cl1ihP_Fwms/
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para outros tantos autistas, & algo libertador, que explica e continua explicando
diversas coisas acerca do que n6s somos.

Espero que todos os autistas, apesar de todas as dificuldades, possam sentir
orgulho do que sdo e que aqueles que ainda ndo sabem que sdo, possam vir a
saber e se orgulhar. O diagndstico médico, ou o autodiagnostico, pode mudar
muita coisa na vida de alguém. Portanto, peco aos que ndo sdo autistas, que
ndo invalidem o nosso diagndstico. Nao coloquem em duavida algo que mudou
avida de muitos.

Nesse depoimento, o autor revela como se sentia em relagdo a si mesmo antes de
seu diagnostico de autismo, em trechos “a convicgdo de que havia algo de errado
b 2 13 b b 2 4 b

comigo”, “me sentia um esquisito, um erro”. Além disso, demonstra a mudanga que
~ : : : 173 : ’

ocorreu em sua autopercepcao depois de ser diagnosticado: “parei de me achar um erro”,
“descobri que ndo havia erro algum e passei a ter orgulho de ser do jeito que sou”. Estas
mudangas se manifestam para além do que parece ser apenas uma questao de autoestima
do autor, sendo um fator que explica o que ele € - em suas proprias palavras -, ¢ assim

permite que reflita sobre quem é.

Figura 21 Publicacdo com descri¢do do perfil de @autistafalandodeautismo

@ autistafalandodeautisn = Seguindec
376 33,2 mil 612 '

Publicagbes Seguidores  Seguindo /*)
£

autistafalandodeautismo 5im, passe
a vida sem saber quem era, sté o

diagnoéstico aos 28 anos, que explicou
- tudo.
AutistaFalandoDeAutismo®@Pedro
B tr:g al Como foi ter o diagndstico para vocé?
Por: Pedro Jailson Silva v Siga @AutistaFalandoDeAutismo
Autista, diagnosticado aos 28 anos (em 2020) apos ter,
passado a vida sem saber quem era.
‘- Nao desista do seu diagnostico.
Fasperger
& e P o #sindromedeasperger
Editar perfil Promocdes Informacdes e
Qv N

ENTENDA QUAL / \DIC < DO MEU @™ Curtido por notas.atipicas e

BoGi3®  outras 645 pessoas

0 0 . il
AUTISMO/ | PROCURAR? Sk

@)

Fonte: @autistafalandodeautismo®*

84 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJ374VIIS46/
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Neste outro caso, o autor escreve em seu perfil: “Autista, diagnosticado aos 28
anos (em 2020) apos ter passado a vida sem saber quem era”. Na legenda da publicacao
em que compartilha este print screen escreve “Sim, passei a vida sem saber quem era, até
o diagnostico aos 28 anos, que explicou tudo”.

Vemos assim como o diangostico de autismo, embora traga consigo todos os
estigmas associados a essa condigdo, configura-se como um marco libertador na vida
desses sujeitos, por trazer também explicagcdes e motivos pelos quais o individuo € como
é.

Naimagem acima, também podemos ver a menc¢ao do autor a “Nao desista do seu
diagnostico”, o que certamente se dirige a pessoas que possuem a suspeita de que sdo
autistas e estdo no processo de diagnoéstico, que pode ser bastante moroso e custoso.
Aliado a isso, observamos o trecho final da publicacdo de @lucas_atipico citada

anteriormente (figura 20).

Espero que todos os autistas, apesar de todas as dificuldades, possam sentir
orgulho do que sdo e que aqueles que ainda ndo sabem que s2o, possam vir a
saber e se orgulhar. O diagndstico médico, ou o autodiagnostico, pode mudar
muita coisa na vida de alguém. Portanto, peco aos que ndo sdo autistas, que
ndo invalidem o nosso diagndstico. Nao coloquem em duavida algo que mudou
avida de muitos.

Chamamos a aten¢ao para os pontos em que menciona “aqueles que ainda ndo
sabem que sdo” (se referindo a autistas ainda ndo diagnosticados) e “o diagnostico
médico, ou o autodiagnostico, pode mudar muita coisa na vida de alguém”. E interessante
que, por mais que seja muito valorizado, o peso do diagnéstico passa a ser também
relativizado a medida que os sujeitos se referem a dificuldade de obté-lo e passam a
considerar valida a percepg¢do do sujeito sobre si como autista. Assim, trechos como “nao
invalidem nosso diagnostico” se refere tanto a pessoas que ja possuem o diagnostico (que
muitas vezes sdo questionadas por outras pessoas por acharem que parecem ‘pouco
autistas’) quanto a importancia de reconhecer também o autodiagnostico dos sujeitos que
nao possuem o laudo médico.

Embora possamos compreender a questdo da dificuldade em obter o diagndstico,
pelo processo demandar alto investimento de tempo, energia e recursos, entendemos
também que o fato de se admitir a validade do autodiagnostico traduz uma questdo de
reconhecimento do grupo, para compreensao do self desses sujeitos. Ou seja, ndo se trata
de uma simples busca pela resposta objetiva (clinica) sobre o que sdo, mas sim permitir

que tenham respaldo para refletirem sobre quem sao, a partir de suas proprias percepcdes.

119



Inferimos assim que a quantidade de autistas adultos com diagnostico tardio
produzindo contetido online também esteja relacionado ao fato deestas pessoas buscarem
nestes espagos apoio nao apenas para modificar o ambiente, por meio de novas logicas,
mas também para modificarem suas proprias nog¢des de mundo, compreenderem-se,
apropriarem-se deuma nova visdo de si mesmos, a partir datroca e interagao entre autistas
€ outros atores.

Em publicagio de junho de 2020%, Pedro Jailson da Silva

(@autistafaland odeautismo) escreve:

Descobri o mundo autista recentemente, meu diagndstico oficial é recente, foi
este ano, digo oficial, porque eu ja tinha a certeza de ser autista fazia uns dois
anos, mas somente neste ano fui atras da confirmacéo.

Sou novo neste mundo (autismo), apesar de ter nascido nessa casca autistica
(corpo) , meu diagndstico € recente e somente agora consigo saber quem eu
sou e entendero porque me sentia estranho e diferente a vida toda,

agora consigo entender todas as dificuldades e particularidades que eu ndo
entendia, e continuo aprendendo dia a apds dia.

Meu cérebro funciona de forma atipica, meu cérebro tem um funcionamento
diferente, e isso me faz ser diferentes daspessoascom desenvolvimento tipico
(nZo autistas).

Talvez vocé nao entenda algumas particularidades minhas, mas nao precisa
entendertudo,apenasrespeite, ja é o suficiente quando lhe faltarentendimento.
Sou diferente, sou estranho, me ame do jeito que sou e nao tente me mudar
para me tornar menos autista, ndo quero ser mudado, quero ser aceito e
respeitado como sou, pois 0 AUTISMO fazparte de mim ¢ e tudo que sou.
Para quem pergunta a importancia do diagnéstico depois de adulto, se muda
alguma coisa na minha vida, a resposta é: agora posso ser quem eu realmente
sou, sem mascaras, sem me esconder para tentarme adequarao mundo.
Agora ndo sinto mais vontade de morrer, por ndo entender quem eu era, por
me sentir estranho e diferente de todos, pois agora sei que essa diferenca tem
nome, se chama AUTISMO, e que esta tudo bem ser diferente.

Em seu depoimento, vemos como a descoberta de sua condicdo muda
drasticamente a experiéncia social e individual do sujeito. Compreendemos que isso
ocorre pela transferéncia direta realizada dos sentidos sobre o que significa ser autista,
para o self dos sujeitos. A grosso modo, podemos exemplificar pela reflexdo indutiva: se
os autistas sao assim, e eu me descubro autista, logo, sou assim também.

Estando em intensa circulagdo e interagdo, esses sentidos sobre o que ¢ o autismo
sdo constantemente transformados, o que, por sua vez, movimenta também a constitui¢ao
do self dos sujeitos envolvidos. No curso de nossa investigacdo, acompanhamos
mudangas na forma de expressao e elaboracao de contetido dos atores ao longo do tempo

em que analisamos suas producdes. Modificam opinides, atualizam informacdes,

85 https://www.instagram.com/p/CBIFgHVIDkK/
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referenciam-se continuamente, criando uma no¢do de comunidade em que os atores
aprendem sobre sua condigdo (e sobre si) na interagdo com os outros. O que se destaca,
portanto, ¢ a forma como estas intera¢cdes mediadas parece modificar suas nog¢des de si
mesmos.

Neste sentido, um fendmeno interessante que ocorreu durante o periodo de

observagao, foi a mudanca do nome de duas paginas acompanhadas.

Figura 22 Publicagdo sobre troca de nome do perfil @lucas_atipico

@ lucas atipico * Seguindo

@ lucas_atipico Quero que as pesscas

b leiam meus textos, vejam meus videos
e sigam o meu perfil, ndo por eu ser
autista, mas sim pelo contedde que eu
fago e pelo o que eu sou. Sendo que o

autismo faz parte do que eu sou e
estara intrinseco em tudo gue eu faco.

Esse foi um dos motivos pelos guais
eu troquel o nome do perfil. Agora ele
se chamard @lucas_atipico

O foco continuara sendo o autismo,
mas pretendo cada vez mais mostrar
que eu sou mais do gue autista.
Continuarei dando minhas opinides e
me posicionando sem medo de
perder seguidores, pois acredito que
ativismo que ndo incomoda, nem

T P

©0Qv n

Curtide por autiedafavela e
outras 3.381 pessoas

@ARTEASPIE-AUTISMO

@ Adicione um comentario...

Fonte: @lucas_atipico®®

No exemplo da pagina @arteaspie_autismo, que se tornou @]lucas_atipico®’, o

autor justifica da seguinte maneira:

Quero que as pessoas leiam meus textos, vejam meus videos e sigam o meu
perfil, ndo por eu ser autista, massim pelo conteudo que eu faco e pelo o que
eu sou. Sendo que o autismo faz parte do que eu sou e estard intrinseco em
tudo que eu faco.

Esse foium dos motivospelos quais eu troquei o nome do perfil. Agora ele se
chamard @lucas_atipico

O foco continuara sendo o autismo, mas pretendo cada vez mais mostrar que
eu sou mais do que autista. Continuarei dando minhas opinides e me

86 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJUUuZyFQs9/

87 Embora a mudanca tenha ocorrido ao final de dezembro de 2020, depois que ja haviamos finalizado a
selecdo de materiais empiricos, optamos por utilizar a nova identificagcdo da pagina em todas as
referéncias a este perfil.
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posicionando sem medo de perder seguidores, pois acredito que ativismo que
ndoincomoda,nem ativismo é. E sem incomodara gente ndo muda nada.

No inicio eu nem mostrava meu rosto por aqui,agora ja consigo fazervideos,
postarfotos minhase colocar o meunome como nome de um perfil com mais
de 27 mil seguidores. Estou orgulhoso de mim mesmo ¢ grato a todos vocés,
pois isso era algo impensavela dois anosatras.

Ahh e eu escolhi a palavra "atipico", pois adoro o significado dela. Atipico é

algo que se afasta do "normal", algo caracteristico, proprio. Eu gosto de ser
tipicamente atipico. (PONTES, 2020%%).

A intencdo deser visto para além do autismo representa uma mudanga no objetivo
da pagina, que em suas publica¢des iniciais trazia um carater mais informacional e
descritivo sobre o autismo, inclusive sem um posicionamento pessoal muito claro. No

trecho

No inicio eu nem mostrava meu rosto por aqui,agora ja consigo fazervideos,
postarfotos minhas e colocar o meunome como nome de um perfil com mais
de 27 mil seguidores. Estou orgulhoso de mim mesmo e grato a todos vocés,
pois isso era algo impensavela dois anosatras.

Lucas comenta sobre a mudanga em seu comportamento ao longo do tempo em
que administra a pagina, se sentindo mais a vontade para mostrar seu rosto, gravar videos,
se identificar. Ao agradecer aos seguidores “grato a todos vocés, pois isso era algo
impensavel a dois anos atras”, fica evidente que a interagdo com estes foi o ponto crucial
para sua mudanca. Isso, por sua vez, nos permite compreender a dimensdo dos
atravessamentos que este perfil da rede sociodigital realiza na vida pessoal do individuo
e, consequentemente, em seu self.

No caso de pessoas autistas tornando-se atores e enunciando por si, as redes
sociodigitais cumprem um papel ainda mais importante, visto que muitas dessas pessoas
possuem uma dificuldade em interagir socialmente, e os meios digitais facilitam esses
relacionamentos. Inferimos que os meios disponiveis para interacdo, sao assim, parte
fundamental desses movimentos, mas também parte fundamental da constru¢ao pessoal
desses individuos. Podemos dizer que as loégicas da midiatizagao perpassam a experiéncia
de constru¢do do self desses sujeitos de forma ainda mais intensa por servir como
dispositivo pessoal de comunicagao, essencial em muitos casos.

Assim, nos parece que as pessoas autistas, ao participarem da geragao e circulacao

desentidos e trazerem suas reivindicagdes por reconhecimento, provocam um movimento

88 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CJUUuZyFQs9/ acesso em 22 de mar¢o de 2021
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ascendente na sociedade, que aos poucos modifica sua ambiéncia discursiva. Esta ¢, ao
nosso ver, a forma de mudarem sua realidade, ja que todo e qualquer discurso sobre o
autismo se materializa em sua experiéncia social, e compreende a forma como s3o ou ndo
incluidos e reconhecidos na sociedade. Forma-se entdo um quadro parcialmente
polémico, de sofrimentos diversificados e de percepgdes também diversas sobre esse
sofrimento.

Fausto Neto (2018) nos lembra que a midiatizagdo produz ainda “outro modelo
interacional de referéncia, ao suscitar tipos de relagdes e de circuitos de mensagens entre
produtores e receptores” (FAUSTO NETO, 2018). Além deste exemplo, houve também
o caso da pagina (@aspiefeelings, que se tornou (@autiefeelings. Embora, a autora
demonstre a relacdo com a alteracao da pagina de Lucas, apresenta uma postura bastante

diante desta alteracgao.

Figura 23 Publica¢do de mudanga do nome do perfil @autiefeelings

'® autiefeelings * Seguindo

,@ autiefeelings Ha um tempo escravi
‘, sobre slterar o nome da paginae o
quanto isso era dificil pra mim. Depois
desse dia 18, e de tudo que li (e ndc
sabia), me pareceu ainda mais
necessario
Nio é facil, sabe? Mudar..
Dem geral. Depois de uma
conversa com o @lucas_atipico e a
@autisticnature, aproveitei o impulso
- e mudei. Em seguida me senti tonta =
MUDANU\S com vontade de vomitar. A primeira
5 diract que chegou depaois da alteragde
me deixou confusa. Talvez leve um
tempo pra me adaptar. Ndo sei se me
sinto bem. Mas manter o nome depois
I de tudo que li também ndo me
parecia ok.

Qv N

Curtido por autisticnature e
outras 117 pessoas

) Adico

Fonte: @autiefeelings®’

Hé& um tempo escrevi sobre alteraro nome da pagina e o quanto isso era dificil
pra mim. Depois desse dia 18, e de tudo queli (e ndo sabia)’?, me pareceu ainda
mais necessario. Nao é facil, sabe? Mudar.. De maneira geral. Depois de uma
conversa com o @lucas_atipico e a @autisticnature, aproveitei o impulso e
mudei. Em seguida me senti tonta e com vontade de vomitar. A primeira direct

89 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CLhrS1SIE3X/
90 A autora se refere adescobertas a respeito do histérico de envolvimento com o nazismo por parte de
Hans Asperger. Por esta razdo, a importancia da retirada da referénciaa seu nome (como em Aspie).
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que chegou depois da alteragdo me deixou confusa. Talvez leve um tempo pra
me adaptar. Ndo sei se me sinto bem. Mas mantero nome depois de tudo que
li também ndo me parecia ok. Mas tudo bem.. levei anos pra decidir cortar o
cabelo, levo tempos pra decidir fazer uma tatuagem, me desorganiza ter que
alterar horario de consulta que acontece ssmpre no mesmo dia ¢ mesma hora,
imagina..Mas ok. Faz parte. Acho que ¢ necessario enfrentar essas coisas de
vezem quando, pra darpassos pra frente. Tudo muda. Omomento hoje é outro
mesmo.. vou tentar manter @aspiefeelings na memoria com carinho, apesar
das informacdes que assimilei esses dias, pq foi o0 nome que escolhi num
momento importante da minha vida. Um momento de mudancas tb.Mudangas
sdo boas também. Sdo dificeis, mas trazem coisas boas. Confesso que ainda
ndo assimilei muito o que fiz, masacho que vaiser bom. Representa uma outra
etapa.Talvezisso meajude a me aceitarum pouquinhomais. Obrigada a todos
pelasinformacgdes e também aqueles que me ajudaramnessa decisdo. Decisoes
sdo dificeis. Mudangas. Desapego. Conceitos..Tentar abragar o novo com o
que vem. Nova etapa, entdo. Um passo pra frente naquela espiral que parece
um circulo (masavanca).

Aqui a autora compartilha um relato bem pessoal de como se sentiu frente a

S ¢

alteracdo do nome de sua pagina: “me senti tonta e com vontade de vomitar”, “confusa”,
“Talvez leve tempo pra me adaptar”, “Nao sei se me sinto bem”, sdo algumas passagens
que permitem inferir a importancia que seu perfil exerce para sua expressao.

A comparagdo da troca do nome da pagina com mudangas em seu corpo “levei
anos pra decidir cortar o cabelo, levo tempos para decidir fazer uma tatuagem...” também
nos leva a entender seu perfil no Instagram como uma parte (ou extensdo) de seu eu.
Quando menciona que talvez essa mudanga possa ajuda-la a se aceitar, demonstra que
isso impacta fortemente e faz parte do processo de constitui¢do de seu self.

As situagdes apresentadas, de @lucas_atipico e @autiefeelings, nos permitem
observar uma constru¢do pessoal feita pelas expressdes e interagdes realizadas nessas
redes sociodigitais. As interpenetracdes aqui observadas, ao mesmo tempo em que se
baseiam nas nogdes construidas sobre o que significa, para esses sujeitos, ser autista,
também cumprem o papel de alimentar e constantemente ressignificar os sentidos
associados a essa condigao.

Além disso, vemos que as interpenetracdes também ocorrem entre as diferentes
‘camadas’ do proprio sujeito - se ¢ que podemos falar em camadas -, que se afetam em
constante metamorfose para a constituicdo deste self, que também nao ¢ algo dado, mas

¢ um constante processo que, inferimos, ¢ hoje mobilizado pelas l6gicas da midiatizagao.
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4.2.2.2.  Explicando o autismo a partir do self

Percebemos entdo, que ao colocarem-se no processo de compreenderem quem
sdo — aprendendo mais sobre sua propria condi¢do -, as pessoas passam a sentir também
uma necessidade de serem compreendidas dessa maneira. Desta forma, os perfis passam
a publicar conteudos de viés ‘educativo’ e informativo sobre o autismo, gerando
interagdes entre autistas e outros atores dispostos a negociar os sentidos sobre autismo e

sobre o ser autista.

Figura 24 Publicacdo "Espectro autista”
(;.:]]‘g[ adoxa_edu @ paradoxa_edu * Seguindo
@g paradoxa_edu Nada € dbvio como
\ parece!

Ainda que muita gente ja saiba que ©
autismo se manifesta em espectro,
serd que vocé compreends como isso

se da na pratica?

Na imagem, a escala de cores que vai
do preto ao branco mostra como,
geralmente, o espectro autista é visto

pelas pessoas: como algo que vai do
severo ao leve, numa gradagio que
deixa subentendido que o espectro
vai do "mais autista” ao "menos
autista”,

Ma verdade, cada individuo autista

P . ——v——

oQvVv n
0 Curtide por autiefeelings &
outras 266 pessoas
paradoxa (© Adicione um comentario

Fonte: @paradoxa_edu®!

Encontramos dai, conteados como o exemplo da imagem acima, que buscam
clarificar informagdes sobre como o autismo se manifesta e suas caracteristicas
especificas. Neste caso, o autor explica na legenda como funciona o espectro autista, €
assim também ha muitos outros, de carater descritivo e informacional sobre estacondicao.

Em um formato ja um pouco distinto, vemos publicagdes que parecem dizer
“quem ¢ o autista” mas que na verdade trazem relatos pessoais e experiéncias de seus

autores.

21 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CDcamlpg_zM/
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Figura 25 Publica¢do"Autismo e expressoes faciais”

carolsouza_autistando - Seguindo ...

carolsouza_autistando Autismo e
expressdes faciais

)

MNesse episédic a Dra Brennan
demonstra um interesse muito forte
em aprender 3 "ler as passoas”, da
mesma forma que seu parceiro Booth,
Voo estd doente. faz. Sweets que € psicdlogo lhe
oferece ajuda, observando como
Bones se sai reconhecendo expressdes
faciais.

Messa cena ele faz uma expressao de
espanto, surpresa, algo assim (nem eu
sabia gue cara era essa), mas ela
interpreta como sendo cara de doente

e ele diz que ndo. pois doente nem &
uma emogao.

S = e 2
AUTISMO E EXPRESSOES
FAGIA'S GENA DE BDJIES @ ~

Fonte: @carolsouza_autistando®?

v Doente? Nao, Dra. B
Doentefitm ¢ uma ¢

™

Autismo e expressoes faciais

Nesse episodio a Dra Brennan demonstra um interesse muito forte em aprender
a "ler as pessoas", da mesma forma que seu parceiro Booth, faz. Sweets que ¢
psicologo lhe oferece ajuda, observando como Bones se sai reconhecendo
expressdes faciais.

Nessa cena ele faz uma expressdo de espanto, surpresa, algo assim (nem eu
sabia que cara era essa), mas ela interpreta como sendo cara de doente e ele diz
que ndo,pois doente nem € uma emogao.

Assim, como muitos autistas, Bennan tem muita dificuldade em interpretar
emogoes das outras pessoas e até mesmo as dela. Isso causa varias situagoes
inusitadasno trabalho,na sua vida pessoal e na séric acaba sendo até comico.
Eunao costumo olharpara o rosto das pessoas pois, além de serdesconfortavel,
de me desconcentrar, ainda é completamente inttil, pois, ndo consigo obter
informacgdes através das expressdes faciais como as outras pessoas conseguem.
Eu acho que ¢ importante aprender sobre isso, aprendera reconhecer, masnéo
¢ uma tarefa facil. As mais basicas eu sei, como feliz, triste, surpreso, mas o
restante me deixa muito confusa.

Embora a dificuldade da autora em reconhecer expressoes faciais seja comum a
outros autistas, vemos que o titulo “autismo e expressdes faciais” parece sugerir como

todas as pessoas autistas lidam com expressdes faciais. Na verdade, a publica¢do traz

92 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/Clbm7unB6 NH/
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apenas o relato pessoal da autora, e a descri¢do de uma cena do seriado televisivo Bones.

O mesmo ocorre no exemplo abaixo.

Figura 26 Publicagdo "O autismo e a dificuldade de beber agua"

= . @ espaco.seguro.autie * Seguindo
aespaco.seguro.autie

i  espaco.seguro.autie § @: Decidi falar
w sobre esse tema aqui hoje depois de ir
pela terceira vez (em menos de um
ano) parar no hospital por causa de
infecgdo urinaria. E pela minha baixa
tolerdncia a dor, & sempre uma

] i I i \‘ ’ I : experiéncia traumatica em dobro pra
® L‘ | 4 ] mim, além de o meu jeito de lidar com
1 S a dor e com a ansiedade gue vem

com ela ndo ser muito bem aceito no

contexto social (choro
L L desesperadamente e fago stims bem
@ agressivos), sou vista como
“dramatica” e "escandalosa”.

..E tudo isso por que? Por causa da
bendita dificuldade de tomar dgual
Pelz dificuldade de processar as

necessidades fisiolégicas, eu quase

Qv N

‘&’ Curtido por autie.ste e outras 223 pessoas

aespaco.seguro.autie

Fonte: @espaco.seguro.autie®?

Decidi falarsobre esse tema aquihoje depois de ir pela terceira vez (em menos
deum ano)pararno hospitalporcausade infec¢dourinaria. E pela minha baixa
tolerdncia a dor, ¢ sempre uma experiéncia traumatica em dobro pra mim, além
de o meu jeito de lidar com a dore com a ansiedade que vem com ela nédo ser
muito bem aceito no contextosocial (choro desesperadamente e fago stims bem
agressivos), sou vista como "dramatica" e "escandalosa".

...E tudo isso por que? Por causa da bendita dificuldade de tomar agua! Pel
dificuldade de processar as necessidades fisiologicas, eu quase nunca sinto
sede de verdade e passo horas a fio sem nem lembrar que meu corpo precisa
de 4gua. Vontade de ir no banheiro entdo,s6 quando a bexiga comega a doere
olhe 14. Pra mim é quase impossivel manter uma rotina de hidrata¢ao se nao
tiver ninguém pra me lembrar repetidas vezes ou a garrafinha cheia em maos
o dia todo (e mesmo assim ¢ dificil lembrar de pegar a garrafinha e mantéla
cheia sempre). Até hoje, a coisa mais efetiva foram aqueles aplicativos de
beber agua que mandam notificacdo o dia todo pra lembrarde se hidratar,mas
mesmo assim.No comeg¢o até funciona, mas com o tempo eu vou voltando pra
estaca zero! Entdo, que esse post sirva de lembrete: Vocé ja tomou dgua

hoje???? Vai se hidratar!! @ @ @ (DEL MORO, 2020)

Aqui novamente o titulo da publica¢do sugere uma informagao geral a respeito do

autismo, mas o que se verifica efetivamente ¢ uma experiéncia pessoal da autora,

93 Disponivel em https://www.instagram.com/p/CDT3PCFIMeR/
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provavelmente semelhante ao que muitos autistas vivem, mas ainda assim ndo uma
‘regra’. Essas manifestacdes parecem buscar elucidar, a partir das experiéncias privadas,
quem sdo os autistas e como € o autismo pois, havendo clareza sobre isso,
consequentemente podem compreender-se melhor.

Vemos que os proprios atores navegam entre generalizagcdes a partir de suas
experiéncias privadas, transferindo ao coletivo situagdes individuais embora busquem, ao
mesmo tempo, demonstrar a singularidade de cadaindividuo no espectro. Tendo em vista
que a manifestacdo de cada uma das caracteristicas associadas ao autismo varia
enormemente de pessoa para pessoa, o formato dessas comunicagdes torna-se quase um
‘diario aberto’ da relagdo dos autores com seu autismo, em que revelam experiéncias
frequentemente associadas somente a vida privada — como uso do banheiro, relagdes
amorosas, sexualidade, dificuldades especificas com alimentagdo, dentre outros.

Isso nos fornece pistas para refletir que o uso destes perfis, por parte dos seus
respectivos autores, serve tanto para construir novas logicas e sentidos sobre o autismo,
quanto para que se constituam como self, a partir da expressdo publica e consequente
interagdo entre outros atores e instituicdes, além da relagdo estabelecida com o proprio
meio utilizado.

A partir dessa dindmica observada, em que a construcao do self desses sujeitos
ancora-se na compreensao sobre o autismo e vice-versa, vemos que 0s atores se
transmutam frequentemente entre o individual e o coletivo para circular e negociar

sentidos. Compreendemos que esse movimento leva, por sua vez, os atores a se reunirem

em acdes coletivas, motivados pela intencdo de refletirem sobre seus selves individuais.

4.2.3. Manifestacdo coletiva de selves particulares — redes sociorelacionais

Quando falamos em agdo coletiva em busca de selves particulares, estamos ja
revelando nossa inferéncia a respeito da pauta identitaria, defendida fortemente pelo
movimento autista.

Podemos destacar, neste aspecto, o trabalho realizado pela ABRACA (Associagao
Brasileira para A¢do por Direitos das Pessoas Autistas), inica associa¢do nacional sobre
autismo liderada por pessoas autistas. Em especial, destacamos a campanha anual desta
instituicao realizada em 2019 e utilizada ainda em 2020, denominada “Autistar é resistir

— Identidade, Cidadania e Participagdo” .
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Figura 27 Banner da campanha "Autistar é resistir!"

AL

IIIISTAII E RESISTIR!

identidade, cidadania e participacao

Fonte: ABRACA%

De acordo com informagdes disponiveis no site, a institui¢do realiza campanhas
como esta para fortalecimento da no¢ao de autismo como uma identidade que pode ser
amada e ter plenas condi¢des de qualidade de vida. Os idealizadores revelam® que por
tras dessas campanhas estd a preocupagdo de que a pessoa autista encontre conforto e
espago de pertencimento no grupo e possa aceitar-se como ¢, principalmente na intencao
de combater as altas taxas de suicidio, depressdo, ansiedade e outras questoes tdo comuns
entre este grupo.

Esta campanha, dentre muitas coisas, reivindica o direito de serem quem sao e de
se auto representar, indo contra os modelos de representagdo autista que possuem pessoas
ndo autistas como porta-vozes. A campanha foi construida sob trés eixos principais: 1)
Identidade; 2) Participagdo na vida publica e 3) Apoios para participar.

Embora neste ponto a nossa investigacdo tenha se deslocado para a observacao
pontual das elaboragdes dessa agdo coletiva, consideramos crucial a compreensao da
campanha Autistar é Resistir como representagcdo da luta autista e anticapacitista. Além
disso, consideramos também muito pertinente o uso da palavra “autistar” para se referir
a ser autista como uma acao, ressignificando o sentido desta expressdo, constantemente
utilizada em tom pejorativo na sociedade, para se referir a alguém que ‘parece autista’
por algum comportamento ‘estranho’.

As campanhas anteriores da ABRACA também revelam a busca pelo
protagonismo autista como forma de ser, como podemos ver pelos titulos que traziam:

e 2018: Sou autista e viver em comunidade ¢é direito meu!

%4 Disponivel em: <https://abraca.net.br/campanha2019/> acesso em: 28 de agosto 2020

95 Em live realizada no dia 18 de junho de 2020 a diretoria da ABRACA mencionou esses interesses de
cuidados com o grupo de autistas. Disponivel em:
<https://www.facebook.com/AUTISMO.BR/videos/263722608407574> ultimo acesso em: 28 de agosto
2020
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e 2017: Sou autista, tenho direito ao meu proprio corpo

e 2016: Pessoas autistas, protagonistas de um Brasil mais inclusivo
e 2015: Pessoa autista ¢ familia: inclusao comec¢a em casa

e 2014: Sou autista, tenho a minha voz!

e 2013: Sou autista, tenho direitos! Diga SIM a inclusdo!

Chama a atenc¢do que essas chamadas demonstram um movimento de ‘apropriar -
se de si mesmo’, refor¢ando a no¢do de uma luta pela propria voz, que observamos
também em muitos perfis. Este aspecto reforga nossa perspectiva de uma constru¢ao
pessoal de si (de seu self) pelas redes, e soma-se a percep¢ao darelevancia da formacao
do grupo. Isto ¢ revelado principalmente pela recorrente referéncia a nogao identitaria,
que ao nosso ver reforca a importancia de um self pessoal sendo formado na interagdo
entre iguais e diferentes.

Sobre a questdo da busca pelo reconhecimento de uma identidade autista,
observamos que os movimentos de grupos estigmatizados, como ¢ o caso dos autistas, ao
lutarem por seu espaco ¢ pela liberdade de ser quem sdo sem preconceitos, comumente
trazem com muita for¢a a questdo identitaria em seus discursos. Conviver com uma
condi¢do como o autismo ¢, inegavelmente, parte muito importante da constru¢ao pessoal
decadaum desses individuos. No entanto, a busca pela identidade de um grupo nos parece
impossivel, dada a infinita diversidade que um grupo abarca, apesar de possuirem uma
caracteristica em comum.

Na publica¢do abaixo, Sophia Mendonga® (@mundo.autista), compartilha uma
imagem do texto de sua autoria, publicado na Revista Autismo com o titulo “Identidade

Autista— eis o orgulho”.

96 Na época da publicacdo deste artigo (junho de 2020), Sophia ainda ndo havia externado ser transexual
e tampouco seu nome social. Por este motivo, a publicagdo original leva o nome de Victor Mendonga,
embora atualmente ja seja reconhecida como Sophia. Aqui fazemos referéncia a autoria do texto de
acordo com o nome escolhido pela autora.
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Figura 28 Publicacdo sobre artigo "ldentidade autista - eis o orgulho”

%_:\h mundo.autista - Seguindo

Belo Horizonte, Brazil

%% mundo.autista A Revista Autismo,

~——~ pioneira no segmento no Brasil e
Ameérica Latina, langou sua edicio
digital hoje.
Para este més, além da versdo online,
a versdo PDF da revista esta disponivel
para baixar. .

Ma publicagio, o texto "ldentidade
Autista®, com autoria de Victor
Mendonga & uma das atrages. Leia o
texto, clicando no link abaixo e baixe a
sua revista no site. P 0B

Qv N

Curtide por autismoempalavras e
outras 49 pessoas

Fonte: @mundo.autista®’

No artigo indicado pela publicagdo, lemos:

As campanhas, em datascomo essa, mostram que a cria¢cdo de uma cultura de
orgulho da identidade autista liberta muitas pessoas no espectro de sentirem -
se mal por caracteristicas inerentes a propria condi¢do. O Dia do Orgulho
Autista busca jogar luz no lado positivo dessas particularidades
(MENDONCA, 2020, p.14).

Dessa forma, ao nosso ver, a afirmagdo do autismo como uma identidade
demonstra, na verdade, manifestacdes do self desses sujeitos que, unidos pelo que
compartilham em comum, perseguem o mesmo objetivo: o de poderem ser quem sdo,
vivendo seu self em sua plenitude. Isso se demonstra, quando observamos a referéncia
dos proprios autistas a condutas e fatos que os perturbam em outros autistas.

Frequentemente demonstram sua insatisfagdo em estarem associados a esses
sujeitos por compartilharem sua “luta”. Ora, a busca por uma identidade em comum
inevitavelmente sera sempre excludente em relacdo alguma diferenca, e também

aprisionadora, pois coloca os atores em posi¢cao de encontro de coeréncias justamente ao

97 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CB32JatFJK9
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longo do processo comunicativo, que atua exatamente de forma contraria a busca de
concordancias.

Vemos nas justificativas das campanhas da ABRACA, também, que a motivagao
para a defesa dessas pautas nao esta efetivamente no compartilhamento de caracteristicas
comuns a todos autistas, mas sim no fortalecimento dos individuos pelo apoio e
identifica¢do ao grupo. Nesse sentido, associa-se também a noc¢do do orgulho em ser
autista, ao invés de constrangerem-se por suas diferengas.

A questdo de um orgulho autista ¢ fortemente associada ao movimento da
neurodiversidade pois, compreendendo o autismo como apenas outra representacdo da
diversidade humana, os individuos encontram apoio para aceitar-se como sdo e terem

orgulho desi. O orgulho de ser autista, estaria assim associado a capacidade de resistir as

logicas do ambiente, como podemos ver no depoimento de Naty Souza (2020):

Figura 29 Publica¢do "18 de junho #orgulhoautista"

@ meumundoautistaa * Seguindo

: 18 de Junho

#ORGULHO
AUTISTA

MNATY SOUZA

®

meumundoautistaa Nao ¢ uma luta
tdo simples. Entre condicoes
coexistentes, exclusdo, preconceito,
bullying, a falta de conhecimento,
conscientizagdo e tratamento. Existe
uma linha com infinitos pontos que
tentamos lidar diariamente.

Nao é o romantismo do anjo azul, da
pureza, da singeleza e ingenuidade. £
o mundo bombardeado de todos os

lados.

N&o é o mundo da facilidade, do
acolhimento, da compreenséo e
humanismo. E um mundo cheio de
competitividade, do conflito, do
industrializar o autismo, do ganhar
status com a luta, do ganhar

Qv

@& Curtido por aspiesincero e
outras 124 pessoas

14 DE JUNHO DE 2020

@ Adicione um comentério...

Fonte: @meumundoautistaa®®

Nao ¢ uma luta tdo simples. Entre condigdes coexistentes, exclusio,
preconceito, bullying, a falta de conhecimento, conscientiza ¢ao e tratamento.
Existe uma linha com infinitos pontos que tentamos lidar diariamente.

N&o é o romantismo do anjo azul, da pureza, da singeleza e ingenuidade. E o

mundo bombardeado de todos os lados.

8 Disponivel em: https://www.instagram.com/meumundoautistaa/
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Nido ¢ o mundo da facilidade, do acolhimento,da compreensao e humanismo.
E um mundo cheio de competitividade, do conflito, do industrializar o autismo,
do ganharstatus com a luta, do ganhar visibilidade com a palavra AUTISMOS,
ESPECTRO, TEA, NEURODIVERSIDADE.

Masmesmo em um mundo onde tudo parece ir contra, tudo parece conflitante
e as vezes desgastante demais. E o unico mundo que eu conhego, Meu mundo
Autista.

Onde eu me quebro e me conserto, onde eu choro ¢ aprendo sorrir, onde me
descubro e me reinvento.

Se eu nao fosse autista, parte de mim nao existiria, parte do que sou e quem
soundo teria a mesma esséncia. Autismo ndo me define porinteiro mas modeh
parte,quase que total,de quem sou.

Nao ¢ me orgulhar das minhas dificuldades e limita¢des, ¢ me orgulhar da
minha forca, da minha capacidade de seguir mesmo fraguimentado pelo
preconceito.

Orgulhar-me da minha vontade de vencer em um mundo que me sufoca.

Orgulhar-me da minha diferen¢a que me torna Unica, € poder dizer: Eu existo!
Eu sou NORMAL! Sou DIVERSIDADE!

A preocupacao identificada em querer ser quem ¢ e sentir orgulho por isso,
reforgam, ao nosso ver, que a motivagao dos atores a levar estas questdes para debate no
espago publico se deve a afetagdo que provocam em sua experiéncia privada de self e as
mudangas que almejam em sua propria construg¢do de sujeitos.

Este momento de passagem ndo coincide por acaso com o processo de
midiatizagcdo da sociedade, uma vez que a ascensdao de um modelo de interagdo mediada
por redes sociodigitais foi a forga motriz que permitiu que esses grupos se reunissem de
maneira mais sistematica. Esta ¢ uma caracteristica que se observa em toda a sociedade,
com formacgao de grupos dos mais variados, em que os sentidos compartilhados recebem
nova velocidade de interacdo, troca de conhecimento e informacdes. Isso vale para
coletivos independentes, organizagdes, grupos de afinidades, movimentos de minorias,
dentre muitos outros. A midiatizagdo também se revela no processo autopoiético dos
circuitos, que ocorre simultaneamente com a interpenetragdo de outros fluxos, em um

movimento constante em que, 0 que ocorre com um, aciona a processualidade dos demais.
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Figura 30 Publicagdo camiseta Autistic Pride

a_menina_neurodivers: = Seguindo

a_menina_neurodiversa Minha blusa
nova! Esta escrito: "Orgulho autista.
Mao ha cura para ser vocé mesmo” e
tem o simbolo da neurodiversidade.
Namorado que me deu. @

Usei ela hoje ao ir para a terapia &
depois para o shopping com a minha
maie. Me senti empoderada. Ainda
usei meus novos abafadores de ruido!
Estava toda a carater haha.

#autismo #autism #autistic #autista
#neurodiversidade #neurodiversity
#ASD #TEA #Asperger #FAspergers
#orgulhoautista #autisticpride

@
Qv N

Curtido por ame_autistar e
outras 329 pessoas

Fonte: @a_menina_neurodiversa®®

Nessa publica¢do de Alice Casimiro (@a menina_neurodiversa), ela compartilha

uma foto da blusa que recebeu do namorado, e escreve:

Minha blusa nova! Esta escrito: “Orgulho autista. Ndo ha cura para ser vocé

mesmo” ¢ tem o simbolo da neurodiversidade. Namorado que me deu. ©
Usei ela hoje ao ir para a terapia e depois para o shopping com a minha mae.
Me senti empoderada. Ainda useimeus novos abafadores de ruido! Estava toda
acaraterhaha.

Considerando que, no passado, as pessoas autistas ficavam restritas a clausura e
isolamento por suas diferengas e ainda hoje sofrem com muitos estigmas da sociedade, o
ato deuma pessoa autista sair narua vestida ‘““a carater” - com uma camiseta identificando-
se como autista e usando abafadores de ruidos - , demonstra como as novas logicas que
circulam a partir dos autistas também se materializam na vida dos sujeitos e, assim, sdo

efetivamente uma resposta e uma nova forma de ser frente os sentidos estigmatizantes

anteriores.

99 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/B6_wgC3IGk1/
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Falar sobre o atravessamento das midias nas formas de interacao e relacionamento
na sociedade hoje praticamente ja se configura como um discurso do senso comum. A
dissemina¢ao do virus COVID-19, que coincidiu com o periodo de construgdo deste
trabalho de pesquisa, certamente também ampliou drasticamente o debate acerca dos
meios como mediadores das interagdes, evidenciando-se imperativos neste momento
pandémico pela necessidade de isolamento e distanciamento social.

Diante dalonga exposi¢do a esse formato de interagdo, a reflexdo — por vezes até
bastante critica — da sociedade sobre o universo digital, frequentemente busca explicar
seus efeitos estabelecendo dualidades redutoras, situando os meios como “bons” ou
“ruins”. Vencer esse dualismo implica em reconhecer a complexidade dos fatores e
sentidos envolvidos. Por esse motivo, os estudos do processo de midiatizagdo da
sociedade sdo uma contribui¢do altamente relevante para a ciéncia da comunicagdo e
tantos outros campos do conhecimento.

Em nossa pesquisa objetivamos analisar a constituicdo social do self de sujeitos
autistas em interagdo na rede sociodigital (objetivo geral), buscando somar aos
conhecimentos de nossa linha de pesquisa (em Midiatizacdo e Processos Sociais —
UNISINOS) a perspectiva da comunica¢cdo da diferenca sobre a partir da midiatizacao.

O aspecto interacional foi revelado desde a constituicdo de nosso caso de
pesquisa, ao identificarmos o que inicialmente chamamos de lugares de fala no sistema
de sentidos sobre o autismo. Ao compreendermos, posteriormente, estes lugares de fala
como sistemas sociais (LUHMANN, 2009), observamos que as interagdes entre os seus
sentidos cacarcterizam interpenetracdes que, por sua vez, atribuem a esses sistemas
constantes modifica¢des mutuas.

Elas sdo, portanto, constituintes do ambiente e dos proprios sistemas em torno
desses sentidos, tendo sido também essenciais para o deslocamento de nossa observacao
entre logicas coletivas deum sistema e singularidades dosindividuos. Asinterpenetragoes
também revelaram a complexidade presente nas interagdes midiatizadas e oferecem
assim, muitas novas possibilidades de investigagao a partir das descobertas de pesquisa.

Para atingir o objetivo principal, dividimos nossos movimentos de pesquisa em

quatro objetivos especificos, que serdo aqui retomados para guiar nossa reflexdo sobre o
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caminho percorrido, comegando pelo objetivo proposto de abordar o tema a partir das
logicas da comunicagdo midiatizada.

Compreender que o processo de midiatizagdo incide sobre toda a sociedade,
modificando meios, atores e instituicdes, significa que de alguma forma todos os
processos e fendomenos sociais sdo de alguma forma diretamente associados — ou
atravessados — por suas logicas. O desafio reside entdo, em identificar a questdao
propriamente comunicacional instaurada, no processo de desentranhamento descrito por
Braga (2012a).

Consideramos que, para além do acionamento de aportes tedricos com
perspectivas sobre o processo da midiatizacdo, as /ogicas da midiatizagdo perpassaram
todaconstituicdo dessa pesquisa. Foi o angulo de visdo no qual nos apoiamos para realizar
nossas descobertas, problematizar o tema e os indicios encontrados. A partir das
elaboracdes sobre a midiatizacdo de Braga, Fausto, Ferreira, Gomes e Rosa, buscamos
abracar a complexidade das interagdes e observar a circulacdo dos sentidos para refletir
sobre nosso objeto.

Trabalhamos por este objetivo especialmente a partir da reflexdo sobre a
constituicao do self nas redes sociodigitais, em que pudemos avancar tanto nas inferéncias
sobre as questdes do aspecto sociotécnico da midiatizacdo, quanto do aspecto semidtico.
Nossa observacdo empirica ocorre por perfis do Instagram, que caracteriza precisamente
0 espago publico que oferece as materialidades de andlise dessa interagdo, embora
também se compreenda que as ldgicas estdo presentes em todo o ambiente.

O atravessamento dessas logicas na constitui¢do do self dos sujeitos pode ser
ilustrada pelo exemplo das paginas @lucas_atipico e @autiefeelings que, ao longo de
nossa observacdo, mudaram o nome de seus perfis. Suas declaragdes permitem perceber
0 quanto a sua pagina nessa rede € representativa para suas noc¢des de si mesmos.

Nosso segundo objetivo, visava compreender as logicas que configuram a
ambiéncia estigmatizante em torno do autismo e, para isso, a assimilagdo de alguns
conceitos foram especialmente importantes. Primeiramente, nossa investida no
levantamento de indicios sobre o contexto sociocultural em torno do autismo (capitulo 2)
nos apoiou na localizacdo da discussdo e também na identificacdo de principais atores e
sentidos envolvidos neste universo.

A partir disso, a compreensdo epistemologica de estigma (GOFFMAN, 1978) foi
fundamental para refletir sobre o que de fato se manifesta na sociedade e, principalmente,

na experiéncia social dos sujeitos autistas e, assim, interpretar com maior consciéncia as
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pistas comunicacionais coletadas no processo. O posterior cruzamento com o conceito de
self e ator social (GOFFMAN, 1984) localizou esta teoria em uma dinamica real, pois,
como mencionado, o estigma ndo ¢ apenas uma ideia discursiva, mas sim uma
materializagdo na vida dos sujeitos estigmatizados, € s6 compreendemos seus efeitos ao
observar estes individuos.

Ainda no capitulo de reflexdes teoricas, ao nos aprofundarmos sobre as trocas
entre sistema e ambiente, a partir de Luhmann (2009), identificamos como essas logicas
estigmatizantes incidem sobre a geracdo de sentidos da sociedade e dos atores, e assim
compoem a ambiéncia.

Para dar conta de observar o movimento de resposta as logicas estigmatizantes e
inferenciar a respeito de sua relagio com o self dos atores sociais, nosso terceiro
objetivo, iniciamos pela observa¢do de que as manifestacdes dos atores de fato se
tratavam de novas logicas frente as nogdes estigmatizantes da sociedade, por conta de seu
carater de referéncia a discursos existentes. Assim o compreendemos como movimento
de resposta (ou resisténcia).

Essa reflexdo aciona a perspectiva do self, uma vez que os atores claramente
manifestam como esses sentidos incidem nas concepgdes de si. Assim, a partir da
compreensdo do self e ator social como conceito, passamos a refletir sobre como o
rompimento ao espaco publico se caracteriza como um movimento de atorizagdo e
geragdo de novas logicas que objetivam a constitui¢do do self desses sujeitos.

Com isso, passamos a observar as questdes relativas ao reconhecimento, por
compreendermos que € em busca dele que os atores irrompem ao espaco publico para
discutir os sentidos que incidem nas nogdes de si. Assim, vemos que o reconhecimento
pelas midias faz parte da constitui¢do do self desses atores, que se posicionam com novas
logicas em suas interagdes. [sso, por sua vez, demonstra também o atravessamento das
légicas da midiatizagdo no processo.

Nosso ultimo objetivo especifico era refletir sobre a coletividade dos sentidos a
partir da observag¢do das singularidades dos individuos. O intuito aqui, era realizar
inferéncias transversais, partindo da analise do grupo para refletir sobre o individuo e
vice-versa. Estando nossa questao principal apoiada na constitui¢do do self como motivo
para o rompimento ao espago publico e geracdo de novas logicas, buscamos observar os
individuos em suas singularidades, superando a ideia de identidade como uma

representagdo coletiva, num didlogo com o grupo de pesquisa Epistecom. Também no
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didlogo com o grupo, nos aventuramos por uma metodologia bastante intuitiva, ainda em
desenvolvimento — andlise de processos para além dos contetidos e dos discursos.

Embora os passos possam ser refinados para serem melhor trabalhados,
consideramos que ainda assim conseguimos cumprir esse objetivo, ja que no processo
realizamos descobertas tanto sobre individuos e sua construcao de self, quanto sobre o
movimento enquanto grupo, € suas praticas coletivas de representacdo de selves
particulares. Isso também foi refor¢ado pela perspectiva da interpenetracdo, que permitiu
estabelecer a percepgdo sobre uma constelagdo de diferentes sistemas e sua constitui¢ao
por meio de constantes relagdes de trocas mutuas.

Considerando que todos os objetivos propostos foram atendidos pela pesquisa,
trazemos ainda algumas reflexdes finais a partir de relato da autora.

Acredito que o trabalho passa a ter uma relevancia historica pela tentativa de
desenharmos uma fotografia do momento atual € como os sentidos sdo negociados
atualmente, no contexto brasileiro inferido por meio dos observaveis escolhidos. O apoio
nos estudos de Ortega (2007, 2008) revelam fortemente isso. Embora esses estudos
serviram como uma excelente base sobre fendmenos e disputas que observamos em
nossas navegacoes pela empiria, também se revelaram um registro historico relevante de
como os sentidos estavam sendo disputados hd pouco mais de uma década, com outra
configuragdo de contexto.

Em minha opinido, isso evidencia novamente a aceleragdo do tempo historico
proporcionada pelo processo de midiatizagado, e fortifica o argumento de que a ambiéncia
se configura em uma estrutura fluida. [sso ocorre em constante processo de transformagao
pelas diversas interpenetragdes que se apresentam, a cada instante, de maneira diferente,
em um processo cada vez mais denso de complexificacdo dasrelacdes humanas, geragdo
de sentidos, interagdes e constituicdes de um self, que s6 podem ser sintetizados pela
no¢ao de midiatizagao.

No momento em que ¢ escrito e apresentado, este trabalho ja pode estar
desatualizado por algum acontecimento. No proprio periodo de finalizagdo (fevereiro de
2021) correm de forma intensa nas redes sociodigitais discussdes acerca das polémicas
presentes na 21* edi¢do do reality show Big Brother Brasil'°?. Embora nio seja possivel
acrescentar todas os debates que permeiam o tema das diferengas, das pautas identitarias

e da representagdo de seus paradoxos em rede nacional, na maior emissora de televisao

100 chamam a atenc3o principalmente as discussdes catalisadas pelo movimento negro
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dopais, ndo ¢ possivel ignorar as mudangas que ocorrem, a todo instante, nesta ambiéncia.
Ao meu ver, isto caracteriza tanto uma limitacao indissocidvel do trabalho de pesquisa
quanto um indicador dos possiveis desdobramentos e possibilidades de sequéncia deste
estudo.

Além disso, a realidade pds pandemia do COVID-19 trard muitas modificagdes
no ambiente e nas interagdes. O que desde ja instiga a curiosidade de seguir a pesquisa na
area da midiatizacdo. Tendo isso em vista, a ideia de buscar na pesquisa representar de
maneira mais atualizada possivel o cenario dos sentidos que circulam sobre este assunto
atualmente ¢ bastante presungoso e naturalmente impossivel.

A reflexdo acerca do estigma na posi¢do de uma pesquisadora externa — nao
autista— também ¢ bastante delicada. Ao buscar problematizar os estigmas da ambiéncia,
naturalmente também aparecem as minhas proprias nogdes estigmatizadoras no processo,
como nao poderia deixar de ser. Assim como nas interacdes e aprendizados da pesquisa
também meu proprio self esteve em constante interpenetragdo, negociacdo e mutagao.

Embora ndo seja um objetivo de pesquisa, espero que este trabalho possa também
sensibilizar para a tematica que envolve a busca pela liberdade de ser quem se ¢, sem
preconceitos e sem barreiras do ambiente - presente em inimeros movimentos sociais.
Que possamos cada vez mais modificar positivamente os sentidos que circulam na
ambiéncia para que a diferenca seja uma constante nos espagos € interagoes.

Acredito, ainda, que as reflexdes aqui abordadas possam contribuir para a
discussao de inumeras perspectivas de estudo mas, sobretudo, para o olhar acerca da
diferenca nos estudos de midiatizagdo e processos sociais, lembrando a passagem de

Janice Caiafa:

ndo basta introduzir a diferenga a certa altura nos processos comunicacionais.
[...]. O grande passo e o grande esforgo é concebera diferen¢a como primeira,
a variacio como presente desde o inicio, iminente aos processos
comunicativos. E 0 novo na enuncia¢io que nos faz entendera fala do outro e
que nos fazretorquir (CAIAFA, 2004,p. 56).
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ANEXOS
ANEXO 01: Dia do Orgulho Autista— Aspies for Freedom

Texto produzido pelo grupo Aspies for Freedom para esclarecer os objetivos da
Campanha do Orgulho Autista. O texto foi originalmente publicado no site

http:/www.aspiesforfreedom.com/, tendo sua versdo traduzida e publicada por

http://cronicaautista.blogspot.com/. Atualmente ndo encontramos registros dessas

publicacdes e, ndo tendo acesso ao texto original, mantivemos a traducdo e o texto na

integra, tal qual divulgada no site da ABRACA. (Disponivel em: < https://abraca.net.br/o-

sentido-d o-dia-d o-orgulho-autista/> acesso em: 25 julho 2020)

Aspies for Freedom (Aspies pela Liberdade) ¢ um grupo de pessoas autistas que
se organizou em torno da idéia de que precisam defender os seus direitos. Surgido em
junho de 2004, com a primeira campanha “Autistic Pride Day” (Dia do Orgulho Autista),
no seu site esclarece quais sdo seus objetivos.

Segue abaixo a tradugdo do texto de apresentagao:

Nossos objetivos sao:

Evitar a eliminag¢io eugénica de pessoas autistas, opondo-se aos testes pré-
natais para autismo.
Com servigos de apoio adequados, todas as pessoas autistas sao capazes de ter uma vida
significativa e gratificante. No entanto, a cobertura negativa da midia e uma campanha
deliberada de vitimiza¢do tém criado no publico a opinido de que autismo ¢ uma
“tragédia” e que as pessoas com autismo ndo tém esperanca de conseguir qualquer coisa.
Assim, a disponibilidade de um teste pré-natal levaria a maioria das pessoas autistas a
serem abortadas.
Um estudo recente mostrou que 91 a 93% dos fetos com teste positivo para Sindrome de
Down sao abortados. Como o autismo ¢ genético, se estes nimeros foram semelhantes
em um teste pré-natal para autismo, a populacdo autista serd dizimada e a cultura autista,
destruida.

Além disso, a maioria da captagdo de recursos para o autismo estd voltada atualmente
para a pesquisa genética. Se esse dinheiro fosse canalizado para os servigos de apoio, as

pessoas autistas teriam uma chance muito maior de viver uma vida produtiva.
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Por isso, os Aspies For Freedom sdo contra o financiamento de pesquisas genéticas que

levem a um teste pré-natal.

Opor-se a “tratamentos” voltados para as as pessoas autistas que lhes sejam fisica
ou mentalmente prejudiciais.

Devido a percepgao publica do autismo, um grande numero de tratamentos
antiéticos tornaram-se bastante comum. Estes incluem tratamentos fisicamente
prejudiciais (tais como terapias comportamentais aversivas ou contengdes), tratamentos
mentais nocivos (como 20 a 40 horas semanais de ABA, restricdo de estereotipias nao-
prejudiciais e outros mecanismos de combate ao autismo), terapias ndo aprovados pela
Medicina e perigosas, com base em teorias desacreditadas ou crengas religiosas (como
quelagdo ou exorcismo) e terapias que seriam chamadas de “tortura”, se fossem usados
em criangas ndo-autistas (como dispositivos ‘“comportamentais” de eletrochoque).Os
Aspies For Freedom defendema suspensdo de todas as terapias fisica ou mentalmente
nocivas.

Enfatizar a idéia de um “espectro” autista, e desenfatizar as diferencas entre os
varios rotulos do espectro autista.

Ha vérios rotulos usados para pessoas em todo o espectro autista. Estes incluem
Autismo de “Alto Funcionamento” Autismo de “Baixo Funcionamento”, Sindrome de
Asperger e TID-SOE. As diferengas entre esses rotulos sdo em muitos casos bastante
nebulosas, muitas vezes baseadas no desenvolvimento infantil, tendo pouca influéncia
sobre a natureza do adulto autista.

Uma das maiores barreiras de acesso a servicos de apoio ¢ a oferta de suporte com
base em subgrupos, em vez de avaliar as necessidades do individuo. Isto significa que,
por exemplo, alguém com autismo de “alto funcionamento” pode ver negado um
necessario apoio na residéncia devido ao seu rdtulo, ou alguém com autismo de “baixo
funcionamento” pode ser considerado inapto para atividades de que ¢ perfeitamente
capaz.

O espectro autista cobre uma gama muito ampla de pessoas, e estas nem sempre
se encaixam perfeitamente nos grupos definidos. Muitas vezes, estes grupos sao barreiras
a compreensao ao invés de ferramentas para o entendimento. Essencialmente, todas as
pessoas nos grupos acima fazem parte do espectro autista e a generalizagdo de grupos

especificos dentro do espectro ¢ contraproducente. A avaliacdo da personalidade e das
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necessidades de uma pessoa no espectro deve ser olhada de forma individual, em vez de
basear-se em um rotulo.

Assim, os Aspies for Freedom apdiam a ideia de um espectro do autismo, e
defendem a desenfatizagao das diferencgas entre os rotulos do espectro autista.

Opor-se a idéia de uma “cura” para o autismo.

Parte do problema com a visao ‘“autismo-é-tragédia” € carregar a idéia de que a
pessoa ¢ separavel do autismo, e que ha uma pessoa “normal” presa “dentro” do autismo.

Ser autista ¢ algo que influencia cada elemento de que uma pessoa ¢ feita — dos
interesses que temos e os sistemas éticos que usamos até a forma como vemos o mundo
e 0 modo como vivemos nossas vidas. Dessa forma, o autismo ¢ parte de quem somos.

“Curar” alguém do autismo seria como arrancar a pessoa daquilo que ela ¢ e
substitui-la por outra pessoa.

Além disso, ¢ improvavel que o financiamento para a investigagdo de uma “cura”
venha a produzir um resultado. Nesse meio tempo, os servigos de apoio para as pessoas
autistas sdo subfinanciados. Esse dinheiro seria muito melhor usado para ajudar as
pessoas autistas que existem.

A idéia da cura também influencia culturalmente o tratamento das pessoas
autistas. Muitos pais se concentram na idéia de encontrar uma cura para o seu filho e
podem negligenciar a ajuda real e o apoio ao processo. Além disso, ensinar as criancas
que elas estdo “quebradas” e precisam ser “consertadas” tem consequéncias para a sua
saude mental a longo prazo.

Aspies for Freedom se opde a idéia de uma “cura” para o autismo, considera que
uma cura real seria antiética e que o mito atual da cura ¢ prejudicial.

Avaliar supostos tratamentos através de uma abordagem ética.

Um dos problemas com o estado atual do tratamento do autismo ¢ que ha pouco
em termos de controle de qualidade e, muitas vezes, um tratamento sugerido ¢ iniciado
sem considerar a ética envolvida. Alguns exemplos de praticas ndo-éticas incluem o uso
de aversivos (por exemplo, aversivos fisicos “comportamentalistas”, como a negacdo de
alimentos e a provocacao deliberada de sobrecargas sensoriais), tempo exagerado (por
exemplo, muitas pessoas defendem 40 horas por semana de ABA), tratamentos
potencialmente perigosos (por exemplo, quelagdo) e foco na “normalizagdo” em vez de
apoio (por exemplo, restringir comportamentos autistas nao-prejudiciais, tais como

estereotipias).
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Aspies For Freedom procuram avaliar as dimensdes éticas dos tratamentos para

autismo novos e pré-existentes.

Aumentar o financiamento e o acesso a servicos de apoio para autistas e formas
éticas de tratamento.
Muitas formas de tratamento sdo altamente benéficas para muitas pessoas autistas; por
exemplo, terapia da fala e fonoaudiologia, terapia de integracdo sensorial,
aconselhamento. Além disso, os servicos de apoio podem ajudar as pessoas a viver vidas
mais produtivas, como habitagdes de emergéncia, servicos médicos especializados,
servigos de apoio e de emprego.

Aspies for Freedom advogam maior financiamento para servicos de apoio, e
apoiam os esforcos de captagdo de recursos para apoio de base ao autismo.

Opor-se a campanhas publicitarias negativas contra as pessoas autistas como um
grupo.

A maioria da angariacdo de fundos para o autismo ¢ atualmente focada em
campanhas de “pena”, o que sugere que o autismo ¢ uma tragédia, doenca ou epidemia
que precisa ser interrompida. Infelizmente, este ponto de vista tem-se propagado através
de programas de entrevistas, noticidrios e outras formas de cobertura da midia.

A técnica mais comum ¢ nao mostrar nada além de cenas de criangas
(presumivelmente) autistas durante acessos de raiva, e, em seguida, cenas de pais
reclamando sobre suas vidas. E muito raro ver cenas de uma crianca autista envolvida em
atividades comuns e ainda mais raro ver cenas de um adulto autista.

Esta “tragica” visao do autismo ¢ extremamente prejudicial para as pessoas
autistas, muito além do alcance que os fundos gerados poderiam justificar. Isso faz com
que a discriminagdo no emprego agrave o isolamento social e leva alguns pais a desistir
de ajudar os seus filhos, preferindo se agarrar a falsas promessas de cura.

Algumas organizacdes ainda vao mais longe, usando frases como “sem alma”,
“pior do que o cancer” ou “incapaz de amar”. Uma das maiores organizagdes anti-autistas,
Autism Speaks, chegou até a criar um filme de propaganda em que uma mulher fala sobre
o desejo de jogar a si mesma e seu filho autista de uma ponte. A afirmagdo foi feita
enquanto seu filho autista estava no mesmo quarto.

Estas campanhas s3o baseadas em estereotipos, preconceitos e deturpacao

deliberada, e precisam ser interrompidas.
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Os Aspies For Freedom defendem fim as “campanhas de pena” e o fim das
historias falsas ou deturpadas na midia.

Para ajudar a promover uma imagem clara e positiva do autismo.

Um dos objetivos do site dos Aspies for Freedom ¢ ajudar a criar uma visdo
acurada e positiva das pessoas autistas, mostrando as coisas que realmente fazem e
enfatizando historias positivas sobre grupos e pessoas autistas. Autistas formam um grupo
muito diverso e nossas diferengas sdo uma parte muito importante da diversidade humana.

A razdo para incluir a palavra “acurada” € que, embora pessoas autistas tenham
conseguido grandes feitos na arte, ciéncia, matematica, redagdo e outras atividades
criativas, muitas vezes isso leva ao exagero de dizer que todos os autistas sdo génios — o
que tem o efeito colateral de imaginar que uma pessoa autista precisa ser um génio para
ser considerada um ser humano que valha a pena.

Outro extremo ¢ o desejo de alguns grupos de atribuir qualidades misticas para as
pessoas autistas, o que tem o efeito colateral de desumaniza-las.

Ha pessoas autistas em toda parte. Existe uma boa chance de que vocé trabalhe
com ou conheca uma pessoa autista, sem saber. O autismo nio ¢ uma tragédia, ou um
efeito colateral de uma genialidade, ¢ uma diferenca a ser valorizada.

Como tal, os Aspies For Freedom tentam destruir esteredtipos e criar uma ideia
positiva e realista do que significa ser autista.

Para se opor a todas as formas de preconceito e intolerancia.

Muitos problemas associados ao autismo sdo causados, ou agravados, pelo
preconceito. A raiz disso ¢ o preconceito por si mesmo — se lidar apenas com as atuais
formas de preconceito que se voltam contra o autismo, novas formas vao surgir para
substitui-las.

Devido a isso, os Aspies for Freedom escolhem se opor a todas as formas de
preconceito e intolerancia.

Isso inclui as formas de intolerancia relacionadas com a cultura autista, tais como:

= A idéia de que ser neurotipico (ndo-autista, ou de outro neurotipo) ¢ “melhor” do
que ser autista. (Nota: este nao se relaciona com habilidades especificas, apenas
com a idéia geral de “melhor”.)

= Aidéia deque ser autista ¢ “melhor” do que ser neurotipico. (Nota: mais uma vez,
ndo se fala aqui de habilidades especificas, mas na a idéia de “melhor”,

genericamente.)
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A idéia de que alguns rdtulos do espectro autista sdo aceitaveis, mas outros sdo
tragédias.

A idéia de que a sindrome de Asperger ou TID-SOE ndo devem fazerparte do
espectro autista.

A idéia de que as pessoas nao tém direito de se auto-identificarem como autistas.

Tradugdo de Argemiro Garcia.
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