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As condicdes da existéncia humana — a propria vida, a natalidade e a
mortalidade, o0 mundanismo, a pluralidade e a terra — nunca poderéo
“explicar” 0 que somos ou responder a questdo de quem somos, pela
simples razdo de que nunca poderdo condicionar-nos absolutamente.

Hannah Arendt (2017, p.14)



RESUMO

Cada vez mais, autistas compartilnam suas prdprias narrativas e conduzem suas pesquisas, registrando
saberes e conhecimento. Essas experimentacdes séo tdo heterogéneas, quanto a condigédo de ser autista.
Para além de teorizacBGes sobre autismo, escrevem sobre suas observagdes e leituras de outros pares,
colocam em cena multiplos tipos de textos escritos em primeira méo. A experiéncia do autismo somada
as teorizacGes da neurodiversidade e as teorizagdes do campo dos estudos foucaultianos em educacgéo
mobilizam a pesquisa que deu origem a esta Tese de Doutorado que tem como problema de pesquisa:
Que operagdes sobre si mesmos 0s autores marcam em suas narrativas? A partir do problema e do
manuseio precoce do material, definiu-se o objetivo principal da pesquisa, qual seja, problematizar as
narrativas de si produzidas/escritas/publicadas por pessoas que se reconhecem autistas, a partir das
leituras, da sistematizacdo e da analise dos conceitos de neurodiversidade, subjetivacdo e narrativas de
si. Quanto ao campo tedrico apresento como uma outra via que ndo € a da clinica, a da psicologizacéao
e da sintomatizacdo dos individuos, mas a da singularidade em ser autista como parte da vida humana.
No campo da neurodiversidade, estdo filésofos, socidlogos, educadores, neurologistas, que defendem
0 autismo como mais uma variedade da existéncia de vidas plurais e diversas. Para tanto, constituiram
0 material de pesquisa, 31 livros escritos por autores autistas. Do total, 26 foram analisados por serem
escritos em primeira pessoa do singular ou por trazerem narrativas de si de seus autores. Por meio do
modus operandi analitico, que buscou orientar-se pelas formas de subjetivacdo presentes nas escritas
de si, foi possivel visualizar trés grandes formas de subjetivacdo dos sujeitos: (Re)conhecimento,
diagnostico e mascaramento.Cada uma delas permite concluir que o diagnostico marca um ponto
comum a todos eles, ao dizerem que ele da inicio a um processo de reconhecimento de si e passam a
questionar o discurso sobre ser normal. A tese defendida no trabalho é que o diagnostico em si ndo é
algo ruim; porém, os usos dele é que subjetivam de maneiras distintas. O diagnostico torna-se um
definidor para si mesmos, pois, a0 se reconhecerem como autistas, podem resistir as praticas de
normalizacdo. Afinal, trata-se de mais uma forma de vida que ndo pode ser eliminada, afastada. As
principais contribuicdes do trabalho para o campo séo o tensionamento do conceito de normalidade a
partir da escrita autista.

Palavras-chave: autista, narrativas de si, subjetivacdo e neurodiversidade.



ABSTRACT

More and more autistic people are sharing their own narratives and conducting their own research,
recording knowledge. These experiments are as heterogeneous as the condition of being autistic. In
addition to theorizing about autism, they write about their observations and readings of other peers,
putting on stage multiple types of texts written first-hand. The experience of autism, together with
theorizations on neurodiversity and theorizations from the field of Foucauldian studies in education,
mobilized the research that gave rise to this Doctoral Thesis, whose research problem is: What
operations on themselves do the authors mark in their narratives? Based on the problem and the early
handling of the material, the main objective of the research was defined, which is to problematize the
self-narratives produced/written/published by people who recognize themselves as autistic, based on
the reading, systematization and analysis of the concepts of neurodiversity, subjectivation and self-
narratives. As far as the theoretical field is concerned, | present it as another path, not that of the clinic,
of the psychologization and symptomatization of individuals, but that of the singularity of being
autistic as part of human life. In the field of neurodiversity, there are philosophers, sociologists,
educators and neurologists who defend autism as one more variety of the existence of plural and diverse
lives. To this end, 31 books written by autistic authors constituted the research material. Of the total, 26
were analyzed because they are written in the first person singular or because they contain their authors'
self-narratives. Through the analytical modus operandi, which sought to be guided by the forms of
subjectivation present in the self-writings, it was possible to visualize three major forms of
subjectivation of the subjects: (Re)knowledge, diagnosis and masking. Each of these allows us to
conclude that the diagnosis marks a common point for all of them, as they say that it initiates a process
of self-recognition and they begin to question the discourse on being normal. The thesis defended in
the paper is that the diagnosis itself is not a bad thing; however, it is the uses of it that subjectivize in
different ways. The diagnosis becomes a defining factor for them, because by recognizing themselves
as autistic, they can resist the practices of normalization. After all, this is yet another form of life that
cannot be eliminated or pushed aside. The main contributions of this work to the field are the tensioning
of the concept of normality based on autistic writing.

Keywords: autistic; self-narratives; subjectivation; neurodiversity.
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PARTE1

Primeiros rompimentos, apresentando as diferentes mobilizagbes e
justificativas pessoais e académicas para fazer a investigacdo. Rastreando e
apresentando as pesquisam sobre autismo pelo viés da neurodiversidade e a
escrita de si. Explicando as engrenagens metodoldgicas, conceituando e

contextualizando narrativas de si e escritas de pessoas autistas como um modo
de vida possivel.



CAPITULO

PARTE 1

RAZOES QUE MOBILIZAM A PESQUISA
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INTRODUCAO: PRIMEIROS ROMPIMENTOS

Foi preciso romper com verdades conhecidas. Como bibliotecaria de formagéo,
percebo que a imagem estereotipada dessa profissao é de seriedade e insisténcia em manter a
ordem e o controle dos livros e dos comportamentos das pessoas nos espacos de informacao
e de producdo do conhecimento, no caso, a biblioteca. Essas representacfes midiaticas sobre
0 meu campo profissional, a Biblioteconomia, fazem parecer que sou assim também em todas
minhas dimensdes como sujeito. Em minhas atividades diarias, estou na companhia de livros,
catalogos, manuais, normas, compéndios e thesaurus, além de outros constructos que facilitam
0 registro, o compartilhamento, os acessos e a guarda do conhecimento escrito. A pesquisa de
inspiracao foucaultiana, na qual estou imersa, entre outras razdes, por participar de um Grupo
de Pesquisa que opera a partir dos Estudos Foucaultianos em Educacdo, exigiu de mim
estranhar minha propria vida, bem como a ordem dada as coisas e aos conhecimentos. Foi
preciso romper com a rigidez e as segurancas que aprendi a ter ao longo da minha caminhada,
para poder fazer (novas) perguntas para o que via e vivia. Tais perguntas ndo sdo simples, pois
implicam, por principio, um reposicionamento de mim mesma como sujeito que experiencia.

Como ja contei, além de bibliotecaria, sou mde. Meu filho é autista e, com ele,
vivemos a experiéncia distintas do autismo. Refiro-me a experiéncia do autismo, pois trata-se
de algo radical, que impacta a ordem e exige reposicionamentos dos sujeitos. Mas perceber
ou significar isso dessa forma somente foi possivel no doutorado, depois de ter tido acesso a
conhecimentos e a teorizacOes distintas daquelas que até entdo eu possuia.

Quando terminei o mestrado em Planejamento de Projetos em Politicas Publicas na
universidade estadual de meu estado, Ceard, eu acreditava que sabia muito a respeito dos
motivos que levam as pessoas autistas a viverem experiéncias de exclusdo de direitos,
principalmente, na dimensdo na educacdo. O acesso a aprendizagem na escola, para muitas
criancas, € uma narrativa oficializada e muito distante de suas formas de ser e, imanentes a
estas, de aprender. No mestrado, mas ndo somente, fiz estudos de teorias pedagdgicas, de
metodologias e de leis que pudessem me orientar para poder contribuir com o
desenvolvimento de criangas autistas. Por muito tempo, ou ocupei o lugar de “culpa” ou culpei
outros pelo ndo desenvolvimento do meu filho e de outras criancas, que, assim como ele,

viviam uma experiéncia de in/exclusdo® na escola. Refiro-me a in/exclusdo, pois meu filho

! In/exclusdo foi a expressao criada para marcar as pecuLiaridades de nosso tempo, ou seja, para “atender a proviso-
riedade determinada pelas relacdes pautadas pelo mercado e por um Estado neoliberal desde a perspectiva do
mercado”. Dessa forma marcadamente relacional, a in/exclusdo se caracteriza pela presenga de todos nos mesmos
espacos fisicos e pelo convencimento dos individuos de suas in-capacidades e/ou capacidades limitadas de
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nasceu no século XXI, quando a inclusdo j& estava instituida no Brasil e era realidade na
escola. A experiéncia do autismo é uma, entre tantas outras, que poderia trazer para a
problematizacdo. Colocar o autismo como experiéncia significa ter uma gramaética particular,
para que ele seja visto, narrado, na ambiéncia escolar. Sem divida, trata-se de uma experiéncia
radical, que, quando vivida em coletividade, exige movimentos e espagos de liberdade para
ser de outros modos. Modos dados em meio a tensdo permanente da vida, tensdo essa que
embaralha os livros da estante.

Nesta apresentacdo, dedico-me a antecipar enunciacGes que faco no decorrer do texto
com mais detalhes. Entendo que aqui devo trazer “pitadas” do que envolve meu interesse sobre
0 tema do autismo e das razdes que me fazem assumir o termo pessoa autista2 e ndo pessoa
com autismo para escrever sobre os sujeitos. Fazendo pesquisas, surpreendi-me com o lugar
e a funcdo que autores autistas tomam para si e, atraves do acesso ao diagnostico, em suas
vidas. Percebi, lendo seus escritos sobre si mesmos, feitos em primeira pessoa, que O
diagnostico os convoca a dizer quem sdo. Tal convocagdo faz com que muitos se declarem
autistas. Tal declaracdo nédo significa necessariamente adotar para si uma conducéo clinica,
mas, sim, entender-se e reposicionar-se frente ao outro. Parece ser um detalhe de pouca
importancia para quem n&o € autista, mas perceber a fungdo do diagndstico na vida dos meus
sujeitos escritores, para mim, representou um divisor de aguas.

Quando iniciei as indagacdes para saber de que modo 0s autistas se tornam sujeitos
de si a partir do que escrevem, assumi uma perspectiva epistemologica diferente. Ou seja,
dava-me conta de que a mesma seguranca que me faz categorizar livros ndo se aplicava a
leitura da experiéncia autista. Se ndo era possivel categorizar com tanta precisao a vida que
escapa aos rigidos controles, a metodologia da pesquisa que eu comecava a delinear também
ndo cabia em tipificacdes tdo classicas. Foi preciso ler e entender como outros que trabalham
com narrativas de si faziam seus trabalhos para eu poder me inspirar e assumir as narrativas
de si, presentes em livros escritos por autores autistas, como possibilidades de pesquisa.

Durante os encontros com o Grupo de Orientacdo e o Grupo de Estudos e Pesquisa
em Inclusdo (GEPI), ambos coordenados pela professora Maura Lopes, minha orientadora,
bem como fazendo leituras de outras teses e dissertacdes que operaram com narrativas de si,
no campo dos Estudos Foucaultianos, percebi que livros autobiograficos escritos por autores
autistas poderiam ser uma fonte rica de enunciagdes sobre o sujeito. Ndo me interessava por

qualquer enunciagdo, mas pelas escritas em primeira pessoa. Ao perceber isso, dediquei-me a

entendimento, participacdo e promogdo social, educacional e laboral. Maura Corcini Lopes e Maria Claudia
Dal’Igna. In/Exclusdo nas tramas da escola. Canoas, Editora da ULBRA, 2007.
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2 Na comunidade do autismo, muitos autodefensores preferem terminologias como "autista”, "pessoa
autista” ou “individuo autista" porque entendem o autismo como uma parte inerente da identidade de
um individuo — da mesma forma que alguém se refere a "muculmanos”, "afro-americanos”,
"lésbicas/gays/bissexuais/transgéneros/queer”, "chineses", "talentosos", "atléticos" ou "judeus”.
Assim, por questfes politicas assumo a forma autista e/ou pessoa autista.

colecionar livros autobiograficos de autores autistas. Consegui reunir 31 livros. Ao Ié-los,
dava-me conta de que nem todos traziam a dimensdo de si mesmo para o texto. Esses, eu ia
afastando do grupo de possiveis livros que comegava a compor para serem retomados e relidos
com finalidade investigativa. Esse exercicio me levou a separar 26 livros para leitura e um
maior investimento analitico. Investimento que comecei a fazer para apresentar o projeto de
tese e cujas analises foram mais exploradas ap6s a banca da qualificacdo do projeto. Conto
todo esse processo no capitulo metodoldgico.

Uma vez definido meu material de pesquisa, segui com as leituras de Foucault. Lia e
leio Foucault ndo para ser uma foucaultiana, ndo tenho esse objetivo, mas para entender sua
forma empirica de trabalhar. Assim como para outros pesquisadores do grupo de que fago
parte, Foucault me € muito util metodologicamente. Isso significa que, com ele, ndo quero
dizer o que € mesmo a experiéncia de si autista, mas quero poder ver enunciacfes de suas
manifestacdes, para que, a partir delas, eu possa buscar e lutar por outra escola e por outras
praticas pedagogicas.

Portanto, inspirada em Foucault (2000), alio-me e me inspiro em seu modo de pensar
pesquisa, na intencdo de buscar singularidades dos acontecimentos, na maneira de procurar
fazer perguntas para as quais ainda nao existem respostas, adotar um novo movimento para o
pensamento. Assim, quis contar a histéria de meus abandonos como pesquisadora, abandonos
de antigas formas de fazer perguntas, dos abalos internos, da agitacdo para expurgar o
comodismo das respostas faceis. Fazendo esses exercicios provocados pelas leituras
foucaultianas, mudei o rumo de meus pensamentos e assumi o desejo de estudar a experiéncia
de si, enunciada em primeira pessoa por autores autistas.

Para compor as possibilidades de leitura das narrativas de si de sujeitos autistas,
percebi que precisava ir além de Foucault. Precisava compor com ele autores que me
permitissem entender, no presente, 0s movimentos feitos pelos sujeitos autistas na luta por
outras formas de ser e de serem posicionados nas relacdes com os saberes e com 0s outros.
Nessa busca, fui capturada pelos estudos da neurodiversidade. Sei que o conceito de
neurodiversidade é polémico, permeado por diferentes olhares. Da minha parte, comungo a
ideia da impossibilidade de um dnico viés, para pensar numa comunidade marcada pela
diferenca. Um Unico modo de pensar a diversidade humana ndo da conta das formas de ser do

sujeito. Também sei que esse campo tedrico se apresenta como uma outra via que ndo € a da
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clinica, a da psicologizacdo e da sintomatizacdo dos individuos. No campo da

neurodiversidade, estdo filésofos, socidlogos, educadores, neurologistas, que defendem o
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autismo como mais uma variedade humana. Essa compreensdo me pareceu coerente com a
Vvisdo de sujeito que eu assumia para mim mesma e que problematizo no primeiro capitulo.
Tendo definido os materiais de pesquisa, as lentes tedricas que usei para construir a
pesquisa, foi necessario rastrear trabalhos ja desenvolvidos por outros pesquisadores, tanto
para descobrir se algo semelhante ja havia sido feito, quanto para me dar conta de quais
perguntas ainda ndo haviam sido levantadas na e pela educagdo. Conto esse caminho no
segundo capitulo do projeto. Lendo teses e dissertacdes de outros pesquisadores, livros de
autores autistas e estudando autores, fui refinando minhas compreensdes e lentes tedricas, até
conseguir elaborar a pergunta central de pesquisa. Trata-se de uma pergunta “aparentemente
simples”, mas é aberta o suficiente para ndo engessar meu processo metodoldgico e criativo.
Assim, a pergunta embrionaria da pesquisa era: Como autores(as) autistas se narram em
seus livros autobiograficos? No entanto, apds mais leituras e maior dominio da
materialidade, melhorei o problema: Que operagdes sobre si mesmos os autores marcam
em suas narrativas? Para desenvolver as demais etapas da pesquisa precisei de mais um
conjunto de perguntas “menores” ou menos amplas, que possibilitaram trilhar os caminhos

metodologicos. Séo elas:
a) O que diz a produco cientifica sobre pessoas autistas®?
b) Que outras pesquisas foram produzidas utilizando narrativas de si de pessoas
autistas?
c) Que conceitos elas mobilizam?
d) Que mobilizadores de si aparecem operando nas narrativas?
e) Como o conceito de neurodiversidade aparece nas producdes de pesquisas?

Tanto a pergunta principal quanto as perguntas orientadoras estdo apresentadas no

capitulo 3.Vaérias outras questes foram levantadas na escrita do projeto, algumas delas, com

¥ Ao abordar a construcéo social da diferenga neuroldgica e questionar o privilégio de certos tipos de
mentes, cada vez mais, pessoas neurodivergentes, inclusive os autistas, estdo compartilhando suas
proprias narrativas e conduzindo suas préprias pesquisas. Assim, se reconhecem como autistas, e ndo
como pessoas com autismo. O autismo continua sendo amplamente considerado um “transtorno”, mas,
recentemente, esta perspectiva vem sendo contestada pelos proponentes do modelo da
neurodiversidade, que defendem a ideia do autismo e de outras variantes neurocognitivas, como partes
do leque natural da biodiversidade humana.
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funcédo provocativa, outras, para mero encaminhamento do texto, e outras refletem o momento
da construgdo em que me encontro. N&o quis limpar o texto de tais questdes, mesmo que elas
possam sugerir, neste momento, uma multiplicacdo da pergunta de pesquisa. Enfim, quis
deixar meu processo “sobre a mesa”, para que os leitores e as leitoras entendam um pouco
melhor meus caminhos, minhas dividas, minhas angustias.

Como referi anteriormente, no capitulo 2, fiz uma busca na literatura e percebi que
poderia seguir com a pesquisa. No terceiro capitulo, senti a necessidade de explicitar a
metodologia, conforme a descrevi. Para mostrar o trabalho realizado até entdo, dividi o
capitulo em subtitulos que organizam tanto a apresentacdo das linhas gerais metodolégicas
quanto apresentam os materiais. Na escrita, sinalizo idas e vindas na busca de materiais, na
elaboracdo da problematica de pesquisa e, até mesmo, na estruturacdo das compreensdes
tedricas. Entre as idas e vindas da construcdo metodoldgica, dei-me conta de que, ao
sistematizar e descrever o material, ia ficando mais clara para mim a teorizacdo com a qual eu
operava. Tal exercicio de construcdo teve forte inspiracdo na tese de Marin-Diaz (2013). A
ideia de fazer de um conjunto de livros a fonte de narrativas de si foi uma sensacdo boa, mas
tal ousadia intelectual também foi permeada por inimeros questionamentos sobre 0 modus
operandi de como colocar na corrente da pesquisa 0 tom correto ou identificar marcadores
sociais e escolares, as pistas que eles poderiam deixar nas escritas dos sujeitos que contam
sobre si mesmos.

No quarto capitulo, o intuito foi apresentar o conceito de subjetivacdo, teorizacdes a
partir de pesquisas foucaultianas, alguns entendimentos sobre a escrita como uma tecnologia.
Aqui entendo que a escrita de si assume a possibilidade de tornar possivel uma das praticas de
gue 0s sujeitos se apropriam para realizar a subjetivacdo. Ainda, no capitulo em questéo, sigo
com as discussdes sobre neurodiversidade. Tal conceito possui distintas compreensdes dentro
da comunidade autista, mas interessa, nesse trabalho, assumir que ele engloba possibilidades,
ou seja, ele permite defender que uma conexdao neuroldgica atipica ou neurodivergente € uma
manifestacdo da diferenca humana. O conceito foi usado pela primeira vez pela socidloga
australiana e portadora da Sindrome de Asperger, Judy Singer, em 1998, na tese defendida na
Universidade de Tecnologia de Sidney. Recentemente, algumas matérias jornalisticas tém se
interessado em trazer informacdes sobre esse movimento.

Pessoas consideradas neurodivergentes podem ter variagfes cognitivas como transtorno
de déficit de atengdo com hiperatividade (TDAH), autismo, ansiedade, dislexia (transtorno
de aprendizagem que dificulta leitura e escrita) ou dispraxia (transtorno neuroldgico de

coordenagdo motora). Segundo o programa Neurodiversidade no Trabalho, da
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Universidade Stanford, entre 15% a 20% da populagdo mundial é considerada neurodiversa.
O restante seria classificado como neurotipico (BBC, 2022).

Alguns autores como Ortega (2008) trazem contrapontos interessantes nas discussoes
sobre neurodiversidade. A abertura de mais espaco nas midias de comunicacgdo fortaleceu o
embate politico entre os ativistas do movimento autista e as organizacbes de pais e
profissionais dos grupos “pro-cura”, o que pode ajudar a desenvolver ideias reducionistas e
separatistas da causa autista, simplificando o pensamento apenas pelo viés identitario.

Por fim, no quinto capitulo, apresento, minhas andlises, a partir de trés unidades
analiticas: (RE)conhecimento, diagnostico e mascaramento, com a inten¢do de evidenciar
modos de como meus sujeitos, escritores autistas, se mobilizam, se tornam sujeitos. Por fim,
a concluséo da tese, em que destaco minhas aprendizagens como pesquisadora, minhas
expectativas com relacdo aos meus achados, minhas analises, bem como a tese que defendo,
qual seja, o diagndstico em si ndo é algo ruim; porém, 0s usos dele € que subjetivam de
maneiras distintas. Para muitos que se narraram, o diagnaéstico foi um definidor de si mesmos,
pois, ao se reconhecerem como autistas, puderam resistir as praticas de normalizacdo. Afinal,
trata-se de mais uma forma de vida que ndo pode ser eliminada, afastada.

Entendo que sdo muitas as contribui¢ées do meu trabalho, tanto para aqueles e aquelas
que, como eu, vivenciam cotidianamente, em suas casas, a experiéncia do autismo, quanto
para aqueles e aquelas que pesquisam no campo ndo s6 da educacdo, mas também, no campo
das ciéncias sociais e da psicologia. Entre as contribuicdes de meu trabalho cito: Butler (2013,
2015, 2021,), Gallo (2018), Ortega (2007, 2008,) Pagni (2007, 2022, 2023), Skliar (2003),
Larrosa (1994) Lopes (2006, 2009). Assim como eu fui sendo capturada pela compreensédo
daquilo que os autores autistas me mostravam, desejo que meus leitores e leitoras também
sejam convencidos a tensionarem as préaticas capacitistas e os discursos que consideram o
autismo um elemento de isolamento e de solid&o.

Desse modo, sigo pesquisando, estudando e desejando inspirar e provocar outros
modos de fazer pesquisas em torno do autismo e do(as) autistas. Percebo que, nos ultimos
anos, 0s estudos sobre deficiéncia deixaram de ser restritos aos campos da medicina, ao
servico social, sendo deslocado o objetivo voltado para praticas de reabilitacdo, ainda que
timidamente, para estudos na educacdo, incluindo as subjetividades dos individuos, as
singularidades bem como os efeitos dos cruzamentos das camadas das desigualdades e das
injusticas sociais.

Como mée de autista, penso que ndo sou diferente de muitas maes que vivem uma

experiéncia em comum, que nos mobiliza, nos transtorna, mas também nos transforma. Com
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a forca de uma catapulta, somos arremessadas para terrenos bem distantes, onde também
encontramos mais de nds, outras mulheres mées, que também se modificam ao se depararem
com a deficiéncia de um filho. O que causa transformacéo sao as diferentes dificuldades que
encontramos cotidianamente, mas, ao mesmo tempo, ha um teimoso desejo de que exista para
os nossos filhos, pelo menos um vestigio de cidadania, para que eles sejam o que desejarem

Ser.

1 RAZOES QUE MOBILIZAM A PESQUISA

Eu gosto de tudo no autismo. E o que sou e eu gosto de quem sou. No entanto, h4 uma
vantagem que 0s nao autistas tém: privilégio. Ser considerado a norma, o desejado, o
“certo”. Mas isso se deve a percepgdes sociais. 150 se aplica atodas as pessoas
deficientes (Sequenzia, 2015, s.p).

Amy Sequenzia € uma ativista autista ndo falante que ama as palavras e escreve poesia
em verso livre. Sequenzia também escreve regularmente para os blogs Ollibean e Autism
Women’s Network e faz outras participacdes em diversos blogs e websites. Ela faz parte dos
conselhos da ASAN (Autistic Self-Advocacy Network), FAAST (Alianca Para Tecnologia e
Servigos Assistivos) e AutCom (Comissdo Nacional para Autismo), além de participar de
varios congressos nos EUA e no Canada. Para comunicar-se, ela usa a CAA (comunicacao
aumentativa e alternativa), CF (comunicacao facilitada) e RPM (Rapid Prompting Method).
O direito dos individuos de comunicar-se da forma que melhor Ihes convém é uma questao
importante para a autora, assim como o direito de inclusdo de todos na comunidade.

No Brasil, o site Autismo em traducdo faz um trabalho relevante ao apresentar,
resenhar e publicar escritas de pessoas autistas em outros paises, principalmente, de lingua
inglesa. A pagina € um lugar de encontro de escritas de autistas, uma ferramenta Util para
ampliar o autismo, através da escrita em primeira pessoa, a escrita singular. Através desse
canal, pude entrar em muitas outras portas de leituras com a intencdo de conhecer as escritas
de pessoas autistas, em muitos lugares do mundo. As palavras de Sequenzia (2015), de
imediato, me causaram tremores, pois ela foi uma das autoras que me ajudaram a abandonar

outras leituras que apequenavam 0s sujeitos autistas.

Eu sou autista e tenho epilepsia e paralisia cerebral. Escrevo poesia —
publiquei trés pequenos livros — e artigos sobre autismo, deficiéncia, ser
autista. Eu digito para me comunicar. Comecei a datilografar aos oito anos,
mas durante muitos anos ndo datilografei muito por causa de convulsées que
me deixavam muito cansada o tempo todo e por falta de apoio. Hoje nédo
consigo imaginar ser silenciado novamente (Sequenzia, 2015, s.p).
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Ao abandonar muitas leituras de textos sobre autismo, escritos por pessoas nao
autistas, fui tomada de alegria e de esperanca, por entender o autismo a partir de um lugar que
eu ndo conhecia, ou seja, longe da concepgédo de doenca e da tristeza. Tal afastamento foi
mobilizador para mim, pois me dei conta de que posso ler 0 mesmo objeto de maneiras
distintas.

Sou bibliotecéria e atuo no Instituto Federal de Ciéncias e Tecnologia do Ceara (IF
Ceard). Atendo estudantes de diferentes niveis de ensino (da Educacdo Bésica até a Pds-
Graduacdo), que vao a biblioteca para pesquisar e estudar. Nesse contexto profissional, em
2014, comecei a me preparar para cursar mestrado. Entendia que o tema leitura no ensino
superior era mobilizador e importante de ser estudado no mestrado, na Universidade Estadual
do Ceara. Conforme fui amadurecendo meu interesse, bem como conforme minha experiéncia
como bibliotecaria me permitia ver que pessoas com deficiéncia comegavam a ingressar em
niveis mais elevados de ensino, comecei a mudar o foco investigativo. As politicas de cotas
passaram a chamar minha atencdo. Hoje justifico meu interesse tanto por sempre observar o
perfil dos alunos que iam até a biblioteca, quanto por ser méde de uma crianga autista.

Minhas experiéncias como bibliotecaria — que sentia de perto os efeitos das politicas
de inclusdo — e de mae* de uma crianga autista fizeram com que eu convivesse intensamente
com o que Lopes (2009) chama de in/exclusdo. Embora as politicas de inclusdo tenham aberto
espacos para as pessoas com deficiéncia circularem em espacos até entdo ndo frequentados
por elas, também abriram espacos para que a exclusdo ficasse explicita. A partir das
experiéncias referidas acima, percebi que ndo era simples falar de inclusdo e de excluséo, pois
ndo se tratava simplesmente de estar dentro ou fora de determinados espagos, como eu antes
imaginava. A exclusdo significava muito mais do que a ndo entrada das pessoas com

deficiéncia nos espacos e nas instituicdes. Ela abarcava, também, os limites humanos de se

* Ser mée de um filho diagnosticado, aos dois anos de idade, “com autismo” € vivenciar extremos. No
dia da comunica¢do do diagnodstico, o neuropediatra me explicou que o autismo € um “rotulo”, algo
semelhante a uma “placa de identificagdo”. Além do diagndstico, também me foi dito que era preciso
correr contra o tempo, pois ele poderia ter muitos prejuizos cognitivos, comportamentais e de fala.
Junto com o laudo, recebi outro envelope com um documento em duas vias, preenchido, carimbado e
assinado. Tratava-se de um encaminhamento para receber o beneficio do INSS, beneficio por
invalidez. Enfim, a experiéncia da maternidade converteu-se, por muito tempo, numa busca
permanente de normalizagdo e controle. Isso tudo, entre outros atravessamentos, constituiu-me e
constituiu meus interesses tanto no mestrado quanto no doutorado. Embora, no doutorado, minha
compreensdo seja outra, sigo nutrida pelo desejo de saber mais, para poder mudar o rumo da vida de
outras maes.
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relacionar uns com os outros. Portanto, entendi que a exclusédo acontecia dentro das
engrenagens inclusivas. Diante de tal entendimento, dei-me conta de que o ndo acolhimento
do meu filho pelas escolas e o desconhecimento da sua condicdo me impunham uma luta
permanente pela sua inclusdo, para que ele pudesse aprender. Resumindo, eu estava
vivenciando um periodo de intensas reflexdes em casa, com dificuldades para dialogar com a
escola de meu filho, no trabalho, com a chegada de novos alunos com diferentes deficiéncias
e poucas mobilizacbes para o acolhimento desse publico, enquanto, no mestrado, tinha que
decidir o que estudaria e pesquisaria para construir a dissertagao.

Minha pesquisa de mestrado acabou sendo sobre politica de inclusdo, problematizando a Lei
Berenice Piana, de 2012, nas escolas de Fortaleza. Preciso dizer que, ao buscar leituras sobre inclusio de
pessoas autistas, sempre me deparava com o0 mesmo quadro: a classificacdo do autismo como
doenca, segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais DSM-5
(referéncia mundial de critérios para diagnosticos), bem como a descri¢do de comportamentos
tipicos apresentados por pessoas que se encontravam no gradiente do espectro autista. Ja as
leituras relacionadas com a escola e a aprendizagem traziam inumeras descricdes de
problemas enfrentados pelos professores na sala de aula e de enumeragdes do que 0s
estudantes ndo conseguiam fazer. Quando algo escapava das referidas descricdes, a tendéncia
era uma forte discursividade clinica, no sentido de como proceder para desenvolver uma
conduta mais parecida possivel com a da tipica de uma crianca sem autismo. Fragmentos de
discursos juridicos se mesclam com discursos clinicos e pedagogicos na descricdo dos
estudantes diagnosticados com autismo, ora marcando direitos desses individuos a escola e a
servicos de apoio, ora reafirmando suas necessidades especificas.

No doutorado em Educacdo, na Universidade do Vale do Rio dos Sinos, integrando o
Grupo de Estudo e Pesquisa em Inclusdo (GEPI) e a Rede de Investigacdo em Incluséo,
Aprendizagem e Tecnologias em Educacdo (RIIATE), ambos coordenados pela professora
Maura Corcini Lopes, minha orientadora, adentrei em uma outra compreensao tanto sobre a
inclusdo quanto sobre o autismo. Dei-me conta de que autistas podem ser descritos de outras

maneiras que nao sejam as que descrevi acima e que podem falar por si proprias.

Na minha visdo, enguanto continuarem ignorando a voz dos autistas e
continuarem se focando em pesquisas relacionadas a cura, esquecendo das
pessoas que estdo vivas e lidam diariamente com uma série de desafios, alem
dos problemas de capacitacdo profissional de quem deveria entender para
fornecer suporte aos autistas, continuaremos enfrentando problemas
relacionados a inclusdo. Nem todas as pesquisas, livros e suportes dardo
conta quando vivemos em uma sociedade envenenada pelo preconceito, que
disfarca sua psicofobia com boas inteng6es (Grandin, 2015, p.65).
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Com as novas leituras, boa parte delas de escritos de pessoas autistas, bem como com
as provocagdes do meu novo grupo de pesquisa, fui, aos poucos, entendendo melhor minha
propria experiéncia, além da forma de vida dos neurodiversos®. Através das reunides de
pesquisas e de encontros com outros pesquisadores, pude tensionar meu entendimento de
autismo, ao conhecer e problematizar o conceito de inclusdo, articulado ora a deficiéncia, ora
ao transtorno do espectro autista, como uma estratégia biopolitica. Também fui entendendo a
exclusdo ndo como o outro da inclusdo, mas como um componente imanente da inclusdo, ou
seja, como duas faces de uma mesma moeda.

Assim, na companhia de colegas que compdem o grupo de orientagdo da professora
Maura e 0 GEPI, estou buscando entender e escrever sobre a forma de vida daquele que integra
como autista 0 amplo leque da neurodiversidade. Ainda esta sendo uma grande aventura
apropriar-me de novas maneiras de compreender o que sempre entendi pelo viés clinico, mas
compreendo que, com tudo o que ja li e discuti, ndo consigo mais voltar a pensar como antes.
No doutorado, aproximei-me de leituras que me roubaram qualquer certeza e me lancaram
num eterno movimento de suspeitar das grandes narrativas. Tudo o que tenho aprendido tem
forte inspiracdo nos Estudos Foucaultianos, pois ingressei num grupo que tem histéria nesse
campo e nas problematizacbes sobre temas como surdez, deficiéncia, (a)normalidade,
desigualdades, incluséo, in/excluséo, diferenca etc.

Com uma base de compreensao mais alargada devido as leituras ao longo de meus
primeiros dois anos de doutorado, tenho escutado podcasts, assistido a lives, acompanhado
blogs, pesquisado em sites, entre outras possibilidades de geracdo de conteldos em
plataformas digitais, em busca de pronunciamentos de pessoas autistas®, que trouxessem
enunciaces que permitissem perceber experiéncias vivas de quem resiste a reducdo de si
mesmo a um diagnostico.

Estar cada vez mais imersa num mundo investigativo tem me proporcionado muitas
descobertas. Meu tempo de descoberta tem se acelerado, embora nem sempre o tempo de

assimilacdo e de reelaboracdo escrita do que tenho refletido esteja tdo claro para mim mesma.

> Embora ndo va aprofundar o conceito de neurodiversidade nesta nota, pois o farei posteriormente, no
capitulo 4, penso que é importante dizer o que estou entendendo ao usar o conceito. Neurodiversidade
€ um movimento liderado por pessoas autistas de alto funcionamento que defendem a leitura do
neurodiverso como uma forma de ser, ou seja, uma forma de estar no mundo, entendida na mesma
matriz de compreenséo das identidades culturais.

® Uso pessoas autistas, pois, ao assumir a perspectiva da neurodiversidade, parto do pressuposto de que
0 autismo nd@o é um diagndstico, mas um trago constitutivo da forma de ser do sujeito.
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A escrita imp&e um outro ritmo as reflexdes. Ritmo esse nem sempre respeitado por mim, pois
tenho o desejo de escrever tudo o que estou aprendendo, mas o papel impde ordem e selegdes.
Durante minhas investidas em busca de pesquisas sobre o tema autismo, embora tenha
encontrado muitas investigacdes, poucas tensionam os diagnésticos e trazem argumentos
sobre o autismo, voltando o foco para uma condicdo que determina formas de vida especificas,
a serem compartilhadas com outros semelhantes. Acredito — apds minha experiéncia pessoal,
as leituras que tenho feito, as discussfes nos grupos de que participo, entre outros eventos
formativos — que o campo da Educacdo é proficuo para entendermos melhor o que passa
entre as pessoas, nas relagdes de uns com outros. Entendo que a educacgdo das pessoas passa
por uma convivéncia ética e por falarmos abertamente sobre 0 que nos atravessa e constitui.
Por isso, entre outras razdes, invisto na Educacdo. No campo, aprendi que, para além das
instituicbes de ensino, também aprendemos sendo interpelados por outros e por meio de
artefatos diversos. Entre tais artefatos, os livros chamam mais minha atencdo, pois nos fazem

aprender com aquele que escreve.

Além dos livros que comecei a juntar no inicio de meu doutorado, como forma de
entender melhor a experiéncia que me atravessava como mae de crianca autista, como
bibliotecaria que auxiliava estudantes com deficiéncia e autistas a buscarem seus livros na
biblioteca e como doutoranda em Educacdo, também investi na busca por teses e dissertaces
que abordassem a educacao de pessoas autistas. Uma das primeiras pesquisas que acessei foi
a de Caroline Succo Rodrigues, desenvolvida na Universidade Estadual do Rio de Janeiro
(Rodrigues, 2019). Segundo a pesquisadora, 0 autismo, muitas vezes, é visto como um enigma
incompreensivel que desperta curiosidades, encantos e angustias, principalmente, nas escolas.
A autora nos faz perceber o quanto abordar e ler trabalhos que tratam do tema pode ser potente
para o aprimoramento das praticas escolares (Rodrigues, 2019). Concordei com ela, mas meu
desejo era percorrer outros caminhos que ndo fossem o das praticas escolares. Sentia
necessidade de ampliar os conceitos.

Nesse contexto, 0s escritos de Sequenzia (2015) me fizeram perceber a necessidade de
a pessoa autista falar sobre si mesma e por si mesma. A autora escreve narrativas em seu blog
online. Em tom de protesto, faz dentncias que dizem respeito ao seu desejo de falar por si,
sobre sua condicdo de vida, bem como manifesta a necessidade de falar por ela mesma,
deixando evidentes seus impulsos por mais vida, por mais autonomia e por reconhecimento
de sua condigéo.

Na busca por literatura escrita por autores ou autoras autistas, parou em minhas méos

o livro da americana Temple Gradin. A autora escreveu diversos livros, ndo apenas sobre
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autismo. Ela nos faz entender que sua condigdo neuroldgica diversa influencia sua maneira de
enxergar a vida. No livro, O Cérebro Autista, Temple Grandin joga luz sobre experiéncias
vividas por Grandin. Ela cresceu numa época em que pouco se sabia sobre autismo. Tal fato
dificultou muito a compreensdo das pessoas sobre o autismo, inclusive, a compreensao de si
mesmas. A autora afirma que ndo deixa o autismo a definir, pois quer preencher lacunas de
falta de compreensdo ou de excesso de descricdes médicas sobre o sujeito. Afirma que o
preconceito é real e ndo se trata de uma reacdo a acdo de alguém autista. Percebo que ao falarb
de uma sociedade que vive pautada por uma normalidade que exclui o diferente , Grandin
tem uma visdo positiva do autismo, mesmo tendo que se adaptar a muitos comportamentos e

exigéncias da sociedade tipica.

Minha maneira de falar soava exaltada e abrupta. Na minha cabeca, sabia
0 que eu queria dizer, mas as palavras nunca saiam de acordo com o0 meu
pensamento. Hoje sei que parte do problema se devia a eu ndo ser capaz
de acompanhar o ritmo da fala dos outros, o que me fazia dar uma
impressdo mais dura do que eu pretendia. Mas conseguia escrever meus
pensamentos e, muitas vezes, nas minhas visitas ao observatdrio, escrevia
sobre meus sentimentos no meu diario (Grandin, 2000, p. 87).

A medida que comecava a entender melhor minha propria experiéncia, a inquietude
foi tomando conta e as perguntas comegaram a aparecer. Muitas sdo as questdes, mas, para
algumas, eu ja tinha respostas, para outras, ndo. Fui exercitando o ato de fazer perguntas até
que a pergunta que assumo como problema de pesquisa se consolidou: Que operacdes sobre
si mesmos 0s autores marcam em suas narrativas? Minha curiosidade parece, inicialmente,
muito simples, mas fui entendendo a complexidade de buscar respostas para tal pergunta,
conforme fui estudando a narrativa e a constituicdo do ser a partir da escrita de si. Volto a esse
assunto mais adiante, em um outro capitulo.

Estudar e ler a partir de um lugar em que se assumir autista ndo ¢ uma tragédia ndo se
limita a ser compreendido exclusivamente por um unico vies clinico, explicado apenas por
cddigo numérico, retirado de um indice de doencas. Colocar outras lentes para pesquisar vidas
autistas longe dessas compreensfes pareceu-me uma oportunidade bastante atraente. Afinal,
estava abrindo uma nova trilha, diferente das ja percorridas pelos saberes médicos. Mesmo
que haja medicos que expliquem e entendam o autismo por outras linhas e que estimulem a
convivéncia entre autistas, é dificil encontra-los. Grandin (1999) confessa que, como adulta,

apenas recentemente percebe mais pessoas como ela se manifestando a respeito de vivéncias
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e experiéncias como as que teve, que ndo lembra de ter um modelo para se inspirar dentro da
comunidade autista e que as vozes que pareciam trazer as verdades eram sempre de médicos.
Quando médicos e outros profissionais da educacdo e da saude ndo atualizam seus
conhecimentos sobre as diferencas, a ideia de deficiéncia como tragédia € multiplicada na
sociedade, gerando ou reforcando interpretacdes duras e até preconceituosas sobre aqueles que
integram o que chamamos de grupos dos neurodiversos. Como contraponto a um Unico modo
de pensar a respeito desse grupo de sujeitos, de pessoas autistas, cada vez mais, eles proprios
tém resistido as discriminacBes negativas que sofrem, por meio de suas narrativas escritas.
Muitas sdo as formas de se narrarem. Provavelmente, muitas dessas pessoas usam diarios para
escreverem ou desenharem sobre si mesmas, outras escrevem em parceria com pessoas sem
autismo, para poderem registrar suas ideias. Entretanto, ndo me interesso por
qualquer escrita, busco nos livros as narrativas de si, produzidas por escritores autistas.
Acredito que, ao tomar a materialidade constituida por livros publicados por pessoas
autistas, poderei exaltar publicagdes sobre o tema, que ndo foram produzidas por profissionais
da salde. Séo os sujeitos autistas falando de si mesmos, inclusive, se posicionando a respeito
de como preferem ser nomeados. Aqui sigo chamando-os de sujeitos autistas, pois 0s proprios
sujeitos querem se declarar dessa forma, marcando uma posi¢édo politica neurodiversa. Tendo
essa orientacdo, assumo a perspectiva de que a linguagem constitui as coisas e 0 que SOomos.
Assim, pesquiso narrativas de si de autistas e que se autodeclaram como tal ou como
neurodivergentes, ndo adotando para si, embora ndo os ignorem. Portanto, embora os autistas
reconhecam inimeras experiéncias vividas ocupando a posicdo de deficiéncia, reconhecam
sofrimentos e exclusdes que geraram dores que calejaram e carregaram a visdo que tinham
sobre si mesmas, lutam para seguirem sendo vistas e posicionadas de outros modos, fora dos

modelos da anormalidade e da deficiéncia?.

7 Passando rapidamente sobre episddios que marcaram e construiram uma visdo hegeménica sobre o
autismo, vale dizer que a palavra “autismo” foi usada pela primeira vez, em 1908, por Eugen Bleuler,
para se referir aos pacientes que haviam sido diagnosticados com esquizofrenia e eram excessivamente
retraidos. Em 1911, o termo foi apresentado a literatura psiquiatrica por Bleuler como uma sindrome
que afeta invasivamente a relagdo social do individuo, explicando, entdo, o uso da etimologia “auto”,
do grego, “si mesmo”. Em 1943, outro médico chamado Léo Kanner, psiquiatra austriaco, publicou a
obra Distlrbios Autisticos do Contato. Sua pesquisa foi desenvolvida no hospital americano Johns
Hopkins, onde observou onze criangas, das quais oito eram do sexo masculino e outras trés do sexo
feminino. Seus estudos naquele hospital acabaram conduzindo a compreensdo do autismo em criangas
como uma espécie de psicose infantil. Em 1945, Hans Asperger apresentou & comunidade cientifica
um quadro em que criangas apresentavam comportamentos semelhantes aos sintomas das apresentadas
por Léo Kanner. Diante da preocupacdo em explicar e classificar o autismo, é preciso dizer que 0s
critérios que subsidiam o diagnéstico do autismo hoje passaram por diversas mudancgas ao longo dos
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Ao mencionar as dores carregadas por pessoas autistas, ao sentirem a discriminagao
negativa ou a normalizacdo de suas vidas, € preciso fazer referéncia aqueles e aquelas que
convivem, lado a lado, com tais pessoas, compartilhando as mesmas lutas diarias. Como méae
de autista, sinto-me, ao acompanhar meu filho, cimplice ocular de seu sofrimento. Por querer
que ele seja visto e narrado de outras maneiras, justifico boa parte de minhas escolhas
investigativas. E importante dizer que, a0 me posicionar na perspectiva da neurodiversidade,
ndo ignoro o fato de as pessoas autistas necessitarem de diagndsticos e de tratamentos
especificos. Todavia, friso a importancia de ndo encerrarmos a compreensdo do sujeito, restrita
ao diagnostico ou aos efeitos dos farmacos.

Feitos os registros acima, que justificam em parte minhas escolhas, retomo as palavras
de Corazza (2002):

Uma pratica de pesquisa é um modo de pensar, sentir, desejar, amar, odiar;
uma forma de interrogar, de suscitar acontecimentos, de exercitar a
capacidade de resisténcia e de submissao ao controle; uma maneira de fazer
amigos e cultivar inimigos; de merecer ter tal vontade de verdade e nédo
outra(s); de nos enfrentar com aqueles procedimentos de saber e com tais
mecanismos de poder; de estar inseridos em particulares processos de
subjetivacdo e individuacao. Portanto, uma pratica de pesquisa € implicada
em nossa prépria vida (Corazza, 2002, p. 16).

As palavras da autora, lidas por mim muitas vezes, tornaram-se apoio nos momentos
em que me deparava com o volume de trabalho, de leituras e a necessidade de fazer escolhas.
No caminho ndo linear da pesquisa, senti, muitas vezes, coragem de avancar com meus

estudos, medo de tomar rumos equivocados, determinacdo quando percebia avancar na

compreensdo de conceitos tao dificeis para mim e motivacdo quando senti meu olho brilhar

anos. Segundo Fernandes, Tomazelli e Girianelli (2020), os manuais utilizados pela medicina foram
sendo atualizados, e a classificacdo diagnostica do transtorno também foi se modificando em
decorréncia de novos estudos. Apenas para ilustrar o que disse anteriormente, da supremacia do saber
médico e estrangeiro nos dominios de assunto que se refere ao autismo, na primeira edicdo do DSM -
Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (APA), em 1952, o autismo foi classificado
como reagdo esquizofrénica tipo infantil; na segunda edigdo, de 1968, foi classificado como
esquizofrenia tipo infantil; em 1980, no DSM 11, o termo doenga foi substituido por desordem; no
DSM 1V, o autismo era classificado dentro dos transtornos invasivos do desenvolvimento. Ja na 5?
edicdo, mais recente, o DSM V, o0 autismo passou a ser considerado um transtorno do
neurodesenvolvimento e passou a denominar-se Transtorno do Espectro Autista, abrangendo em uma
Unica classificacdo todos os anteriormente classificados como transtornos invasivos do
desenvolvimento. De acordo com a edi¢cdo do DSM-5, o TEA caracteriza-se por déficits para efetivar a
comunicacdo, principalmente a falada, limitacbes para compreender comportamentos, regramentos
sociais em multiplos contextos, em comportamentos ndo verbais de comunicacgao usados para interacao
social. Também apresentam dificuldades em habilidades para desenvolver, manter e compreender
relacionamentos, apresentam formas de comportamento mediante padrdes restritos e repetitivos,
estando em diferentes ambientes da sociedade (American Psychiatric Associattion, 2014, p.31).
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quando defini que buscaria as narrativas de si daqueles que tdo pouco puderam ou foram
chamados a falarem de si.

O tema faz brilhar os olhos? Muitas vezes, a professora-orientadora me provocava
com essa indagacdo em sala de aula. No dia em que tive a resposta para dar e resisti as suas
indagacdes, percebi o que ela queria dizer e senti que eu resistiria & vida dura e, a0 mesmo
tempo, sedutora, do doutorado, investigando um tema tdo préximo a mim.

Qual o tema de sua pesquisa? O que vocé quer responder? Qual o objeto de sua
pesquisa? Quais as perguntas condutoras de sua pesquisa? Quais questdes, lacunas, espagos
vazios deixados por outros autores que eu poderia e gostaria de pesquisar? Quais pesquisas
existentes estdo circulando e que ainda ndo responderam o que eu quero estudar? O laboratério
de perguntas levantadas nos grupos de estudos, tanto nos encontros de orientacdo, quanto nos
encontros de pesquisa do grupo RIIATE (Rede de Investigacéo e Inclusdo, Aprendizagem e
Tecnologia em Incluséo), foram possibilidades e causadores do meu processo de burilamento

interno, lapidacg&o intelectual, gestacéo coletiva da minha ideia de investigacao.

1.1 AS JUSTIFICATIVAS PARA AESCOLHA DA MATERIALIDADE DA
PESQUISA

No Brasil, ndo temos dados populacionais atualizados para afirmar com mais
seguranca, 0 numero de pessoas autistas. Nos Estados Unidos da América (EUA), pesquisas
de prevaléncia de autismo sdo atualizadas a cada dois anos e trazem dados de criancas com
oito anos de idade. Tais pesquisas afirmam que uma em cada 36 criancas de oito anos sao
autistas. Conforme informacGes do Centro de Controle de Prevencédo e Doencas (CDC) dos
EUA, em 2022, em comparacdo aos dados de 2021, houve um crescimento de 22% na
prevaléncia do autismo. No Brasil, conforme estimativa publicada no site Mundo Autista
(2023), baseada num pequeno estudo de prevaléncia de autismo, realizado em 2011, o nimero
é de um autista para cada 367 habitantes. Até que possamos ter dados do Censo, previstos para
2025, muitas sdo as especulacdes sobre o0 assunto. Porém, o fato é que cada vez mais ouvimos
falar do assunto, principalmente, se adentrarmos 0 mundo da escola. Ouvimos, entretanto,
poucos posicionamentos de pessoas autistas sobre suas experiéncias.

Embora a divulgacdo de informacBes sobre o autismo tenha aumentado, de forma
geral, percebe-se uma escassez de relatos de autistas em primeira pessoa e raros sdo
brasileiros. Para Ortega (2009), a maioria dos autistas que aparecem falando em primeira

pessoa € estrangeira. Muitos sdo conhecidos internacionalmente, por terem escrito biografias
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famosas que Ihes permitem militar pela causa autista. Portanto, ainda h4 muitos espagos a
serem tomados pelos autistas com seus textos, relatos e vozes.

Rios, Ortega, Zorzanelli e Nascimento (2015) colaboraram com a minha decisao de
querer aprofundar entendimentos sobre as narrativas de cunho autobiogréafico, de pessoas que,
até bem pouco tempo atrds, permaneciam no siléncio e na invisibilidade. Os autores
mencionam a produgdo escrita em primeira mdo por autistas como escassa, prevalecendo o
siléncio, o ocultamento de seus préprios pensamentos, enfim, por diferentes motivos, pouco
se conhece sobre esses escritos em primeira pessoa.

Ao escrever em primeira pessoa, usando seu “nome proprio”, por meio de narrativas
autobiogréficas, os autistas afirmam identidades, formam saberes verdadeiros acerca de si.
Nesse sentido, sdo citadas recorrentemente, as autoras Temple Grandin — professora,
escritora americana, com filmes e livros conhecidos em muitos paises e que milita pela causa
autista — e Judy Singer — ativista conhecida pela causa da neurodiversidade, na Europa.

Ambas as autoras referidas no paragrafo anterior mobilizam ativistas do movimento
da neurodiversidade a lutarem pelo reconhecimento do autismo como uma diferenca humana
a ser respeitada, constituindo a compreensdo como chave principal dos direitos humanos
(Ortega, 2008). Conforme Ortega (2009), que tambeém se posiciona fortemente em defesa da
diferenca, ha complexidade e heterogeneidade nas manifestacdes, quando o tema € autismo.
Quanto a heterogeneidade, chamam mais atencao, na midia, os diagndsticos, as incertezas e
os debates acerca do futuro incerto das pessoas autistas. Igualmente, chamam mais atencao,
discussdes acerca da natureza e da origem do autismo do que assumir a condi¢cdo autista como
constitutiva de uma forma de ser dos sujeitos.

Sequenzia (2015), ao afirmar que gosta de quem é autista e de tudo que envolve o
autismo, posiciona-se como autista e provoca a pensar a respeito do estranhamento que tal
afirmacéo gera em quem possui a normalidade como referéncia, para olhar e caracterizar os
outros. Assumir o autismo como mais uma diferenca humana exige deslocamentos radicais
nas maneiras de entender a norma e a normalidade. Pardmetros de normalidade s&o
radicalmente postos em questionamento, exigindo fortes deslocamentos nas posicdes que uns
ocupam em relacdo a outros, o que implica, inclusive, deslocar-se da posicédo, de certa maneira
cdmoda, de normal, assumida por alguns e ndo por outros.

Diante do exposto, pergunto: seria possivel assumir o autismo como forma de vida,
sem perder 0s ganhos das conquistas no campo da deficiéncia e do transtorno global de

desenvolvimento? Como lutar pelo reconhecimento da diferenga humana sem cair na
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centralidade identitaria e, tampouco, na vitimizacdo? Como pessoas autistas vivem a condi¢do
de neurodiversas? O que as pessoas autistas dizem sobre si mesmas quando falam ou escrevem
em primeira pessoa? Que sentimentos, relagdes, saberes e estratégias as pessoas autistas
enunciam ao escreverem sobre si mesmas? O que podemos aprender com as pessoas autistas
quando elas se dao a conhecer?

Muitas s@o as perguntas que marcaram a construcdo da primeira parte da jornada no
doutorado. Algumas foram respondidas com mais facilidade; outras, ndo. E imperativo néo
simplificar o que os autistas nos dizem. Ao conhecer suas histdrias, devo estar atenta para
articular as configuragdes complexas de suas escritas. Diante das narrativas de um grupo de
sujeitos atravessados por discursos do tempo presente, que enredam e séo enredados por redes
de poderes, € imperativo ndo definir tais sujeitos pelo viés de uma Unica historia, pelo olhar
de uma identidade fixa. Em outras palavras, quando narram a si mesmas, também abrem
possibilidades para deslocar as tramas de verdades construidas sem a voz deles. Quando
tomam a palavra para expressar suas narrativas em primeira pessoa, estdo agindo, exercem
um poder politico sobre si mesmos, questionam-se e explicam como desejam ser vistos.
Também podem ensinar a ressignificar o modo como sdo narrados a partir da revisdo radical
do conceito de normalidade.

Dadas as diretrizes iniciais do meu trabalho ou os contornos de como gostaria de ser
lida, apresento um quadro com as referéncias das obras que compuseram o material do qual

extrai narrativas feitas em primeira pessoa.

Quadro 1 — Apresentacdo dos livros

1 | Autor: Costa, Jodo Paulo Vasconcelos.

Titulo: Eu, adulto e autista. Fortaleza CE. Centro Universitario Estacio do
Ceard, 20109.

2 | Autora: Mendonca, Sophia.

Titulo: Outro olhar: reflexdes de um autista. Belo Horizonte: Editora
Manduruva. E-book.

3 | Autor: Sales, Nicolas Brito.

Titulo: Tudo o que eu posso ser. Sdo Paulo: Editora independe, 2017.

4 | Autor: Rugnski, André.

Titulo: Autismo adulto, quando nos descobrimos. Sdo Paulo: Amazon, 2016.
5 | Autor: Campus, André.

Titulo: Meu mundo a parte. Nanuque: Editora independente, 2019. E-book.
6 | Autor: Robison, John Elder.

Titulo: Olhe nos meus olhos. Séo Paulo: Larousse, 2008.

7 | Autora: Mendonca, Sophia.

Titulo: Neurodivergentes. Belo Horizonte: Manduruva, 2019. E-book.

8 | Autora: Silva, Selma Sueli.




Titulo: Minha vida de trés para frente. Belo Horizonte: Manduruva 2017. E-
book.

9 | Autora: Grandin, Temple.
Titulo: O cérebro autista: pensando através do espectro. Rio de Janeiro: Record,
2015.
10 | Autora: Grandin, Temple.
Titulo: Uma menina estranha: autobiografia de uma autista. Sdo Paulo: Cia das
Letras, 1999.
11 | Autor: Camargo, Cristiano.
Titulo: Autista com muito orgulho: a sindrome vista pelo lado de dentro. Sdo
Paulo: Verde, 2012.
12 | Autora: Maria, Patricia.
Titulo: Um olhar atipico. Porto Alegre: Atipica, 2022. E-book.
13 | Autor: Petry, Marcos.
Titulo: Memérias de um Autista por ele mesmo. Blumenau: 3 de maio, 2018.
14 | Autor: Temmet, Daniel.
Titulo: Nascidos num dia azul. Sdo Paulo: Intrinseca, 2007.
15 | Autor: Karniol, Isac Germano.
Titulo: Autismo além do diagnostico. Sdo Paulo: Amazon do Brasil 2016. E-
book.
(na obra diz que o nome do autor é ficticio e ndo ha imagem do autor)
16 | Autor: Rosa, Frederico de.
Titulo: O que eu nunca disse antes: eu, meu autismo e no que eu acredito. S&o
Paulo: Edicdes Paulinas, 2016.
17 | Autor: Alves, Siael.
Titulo: Autismo aos 26. 2. ed. Sdo Paulo: Amazon7 do Brasil 2020. E-book.
18 | Autora: Silva, Selma Sueli; Mendonga, Sophia. (Org.). Titulo: Autismo no
feminino: a voz da mulher autista. Cajamar: Amazon, 2022. E-book.
19 | Autora: Goldchmit, Julie.
Titulo: Imperfeitos: um relato intimo de como a inclusdo e a diversidade
podem transformar vidas e impactar o mercado de trabalho. Sao Paulo:
Maquinaria Editorial 2022.
20 | Autor: Kringer, Leonardo Bertolli.
Titulo: Vocé sente 0 que eu sinto? Cajamar: Amazon, 2021.
21 | Autor: Branch, James.
Titulo: Um guia de vida de casal para a Asperger. Sao Paulo: Amazon, 2023.
22 | Autora: Adulta, autista.
Titulo: Dialogo Atipico: O que vocé deseja saber sobre o0 espectro? Séo
Paulo: Amazon, 2020. E-book. (nome da autora ficticio).
23 | Autor: Higashida, Naoki.
Titulo: O que me faz pular. Rio de Janeiro: Intrinseca, 2014.
24 | Autora: Rosa, Emiliana Faria (Org.).
Titulo: Mulheres: vivéncias e histdrias que o Lattes ndo conta. Tutoia:
Dialogos, 2022. E-book. Disponivel em:
https://lume.ufrgs.br/handle/10183/249158. Acesso em: 23 maio 2023.
25 | Autora: Parreira, Ana.
Titulo: Gente asperger. Sdo Paulo: Editora Ideal Books, 2015.
26 | Autora: Hearst, Caroline. (Idenfiquei pelo sobrenome da organizadora).

Titulo: Ser autista: nove adultos compartilham suas jornadas - desde a
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descoberta até a aceitacdo - Editora: AutAngel autorais - 61 paginas (e-
book)ano: 2019.

Fonte: Elaborado pela autora.

No inicio da minha empreitada em busca de livros escritos por autistas, ndo fazia
ideia de como cada um se colocaria em seus escritos. Fui me dando conta de que cada livro
tinha uma complexidade que renderia diferentes teses. Porém, me mantive mobilizada na
busca de narrativas de si, escritas em primeira pessoa. As leituras que ia fazendo reforgcavam
minha postura ativista da causa neurodivergente. Sinto que teria muito mais a dizer do que
disse nesta tese, mas sigo com o compromisso de desdobrar a pesquisa em artigos e capitulos,

capazes de chegarem a diferentes pessoas, principalmente, aqueles que atuam na escola.

Cada autor me apresentou um universo de possibilidades sobre como lida com as
tramas da vida. O primeiro livro lido, "Eu, adulto e autista”, de Vasconcelos (2009), recebi de
presente de uma professora do autor. Vasconcelos, um jovem cearense de 37 anos, foi
diagnosticado como autista depois de concluir o ensino médio. Apds declarar que se sentia
infeliz, solitario e inadequado, o diagndstico o ajudou a integrar-se numa comunidade de
jovens autistas, onde encontrou uma namorada e, finalmente, sentiu-se feliz e orgulhoso de

ser autista.

Sophia Mendonga (2016), € mestrea em Comunicacgéo pela UFMG, que moraem Belo
Horizonte. Quando escreveu sua obra, identificava-se como Victor. Apds a pandemia, declarou
em seu canal no YouTube que fez a cirurgia de redesignacdo de sexo e deseja ser reconhecida
como Sophia Mendonga. Desde entdo, seus livros sdo assinados com seu nome atual, Sophia
Mendonca. Até 2024, ela ja havia publicado sete livros, nos quais narra sua vida como pessoa

autista.

Outra autora conhecida em muitos paises ¢ Grandin. Selecionei dois livros dela, “O
cérebro autista” (1999) e “A menina estranha” (2015). Ela tem 76 anos, ¢ psicologa e
zootecnista. E a autora selecionada com mais idade, para minha materialidade. Cursou
Mestrado e Doutorado na universidade do Arizona e de Illinois, ambos em ciéncia animal.
Ministra palestras e aulas sobre inclusao, escreveu livros vendidos e traduzidos em diferentes
nacOes. Na década em que nasceu, os médicos aconselharam a mae a procurar uma escola
especial, mas ela estudou em escolas tradicionais, onde colecionou histérias de sofrimento e
desafios na trajetoria escolar, mas encontrou uma professora que percebeu que ela aprendia

de modo diferente, através de imagens. Em 2020, Grandin foi considerada uma
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das 10 melhores professoras universitarias dos Estados Unidos. Grandin é professora de
ciéncia animal na Colorado State University e especialista em autismo e comportamento
animal. Ela escreveu mais de uma duzia de livros sobre comportamento animal e autismo. Em
entrevistas, ela diz que “O mundo precisa de TODOS os tipos de mentes". Ela também é autora
de mais de 400 artigos em periddicos cientificos e periddicos sobre pecuaria, bem-estar e design
de instalagdes.

Um dos livros mais comentados em plataformas e em blogs de autistas na época do
meu garimpo por livros foi a obra “Olhe nos meus olhos”, de Robison (2008). Através deste
autor americano, percebi que os autores autistas nascidos apos a década de 40 costumam se
chamar de ‘“asperger”, nomenclatura usada pelos especialistas médicos, para classificar
autistas que tem autonomia e independéncia para viver. Geralmente, eles sdo falantes e
escolarizados, recebendo o diagndstico na idade adulta. O autor traz narrativas acerca do
autismo, numa sociedade em que ninguem ainda falava disso. Influenciado e incentivado pelo
irmao mais novo que é escritor, ele se aventurou escrevendo esse livro. Ao longo da vida, o
autor vivia uma vida socialmente aceitavel até que um amigo psiquiatra, observando habitos
peculiares, como o0 amor exacerbado por maquinas e o fato de John ndo olhar nos olhos
daquele com quem conversa, deu o diagndstico, quando ja tinha 40 anos. Na década de 1970,
como engenheiro, construiu efeitos especiais para a banda de rock Kiss e, durante a década de
1980, trabalhou no mercado de jogos eletrénicos. Na segunda metade da década de 2000, John

passou a participar do movimento de direitos dos autistas.

Higashida (2014), escritor japonés, autista ndo verbal, aprendeu a se expressar
apontando as letras em uma cartela de papeldo. Aos treze anos, escreveu a obra “O que me faz
pular”, que retine um conjunto de ensaios em um livro, que mostra o ponto de vista do proprio
autor que narra suas experiéncias como pessoa autista. Temmet (2007), autor inglés de 45
anos, escreveu ‘“Nascidos num dia azul”, livro muito indicado e esgotado em muitas editoras
brasileiras. Senti dificuldade de compra-lo. Narra que, na infancia, era incapaz de fazer
amigos, o0 que perdurou até a idade de jovem adulto, quando passou a cozinhar, a estudar varias
linguas, matematica. Aprendeu 11 idiomas, trabalhava, tornou-se independente e conquistou
0 primeiro lugar em muitos projetos, ao longo de sua jornada, em que adquiriu conhecimentos
e confianga, que Ihe possibilitaram viver de forma independente. Casou-se, formou-se e atua
como professor de lingua estrangeira. A historia de Temmet (2007) virou documentéario e

referéncia nos estudos sobre autismo.
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Alguns autores se narram como pessoas que receberam mais apoio da familia para
desenvolverem projetos pessoais, como aprender a tocar um instrumento musical, aprender
outros idiomas, 0 que os ajudou a escrever e serem conhecidos através de seus livros. A vida
estruturada financeiramente € uma vantagem para que autistas acessem diferentes espagos
além da escola, para experienciarem possibilidades de aprender e de se desenvolverem no
campo da arte, da escrita e das profissdes, no futuro.

Goldchmit (2022), por exemplo, uma jovem que mora em S&o Paulo, de familia de
bons contatos sociais e empresariais, tem uma familia que ajuda a conhecer e a desenvolver
suas habilidades sociais.

Minha mée me ajudou a perceber que ndo era s6 eu que tinha dificuldades
na vida; todas elas ja haviam passado por momentos desafiadores, mas
sO6 chegaram aonde estdo porque tiveram a coragem de se reerguer e
encarar a vida como ela é. As palestras a que assisti também foram muito
importantes para mim, pois me identifiquei com as histérias. A primeira

foi da IBM, cujo tema era diversidade e inclusdo (Goldchmit, 2022, p.
95).

Com a forca das midias e das redes sociais, pessoas autistas também usam e divulgam
informacbes e conhecimentos sobre o autismo e suas questdes com a vida social. Nesse
contexto do autismo, da juventude e das midias sociais, eles se encontram e se reconhecem
em aspectos comuns mas também pontuam suas perspectivas singulares sobre diferentes
assuntos como empregabilidade, politica e educacdo. Brito (2017) traz narrativas desde o
tempo em que estudava no ensino fundamental e médio até as aventuras como palestrante,
percorrendo varios lugares do Brasil, com seus pais. Juntos, eles fazem palestras sobre o que
e como € ser autismo e estar inserido na sociedade. Brito escreveu dois livros: umdeles, “Ivana
e a cura para o preconceito”, fala da superacao e da persisténcia de uma coelha que teve como
inspiracao o animal de estimacdo do jovem. O livro € infantil, mas ressalta que ele é atemporal
e todos deveriam Ié-lo, pois aborda o tema preconceito, passando uma mensagem de respeito
e de estimulo a seguir os sonhos. O segundo livro, que demorou trés anos para ser concluido,
fala sobre “Tudo que eu posso ser”. Narra a sua vida durante todos esses anos, as dificuldades
e experiéncias. Trata-se de um livro escrito por um autista, um autor mais positivo, que traz
narrativas em tom de entusiasmo, esperanca, superacdo, sem deixar de relatar situacfes de
incompreensdo, principalmente na escola, bullying, entre outras dificuldades. O livro é escrito
com linguagem simples, como se fosse um diario. Ele comenta seu desejo de cursar Ensino

Superior, mas ndo se sentiu confortavel para enfrentar as dificuldades. Contudo, confessa que
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0 curso de fotografia mudou sua vida e hoje se vé como autor, palestrante e artista. De forma
bem-humorada, narra suas aventuras como fotografo, acontecimentos comicos na familia e no
cotidiano. Relata experiéncias bem e mal sucedidas na escola, a paixdo, a vida religiosa,
reflexdes internas, o gosto pela imaginagéo e o receio de cursar uma universidade depois do

ensino médio.

J& Maria (2022) ndo tem informacdes pessoais nas midias sociais. Seu livro traz
narrativas densas. Como mulher, ela diz que passou a maior parte da vida sem saber quem era.
Ela traz memdrias dos cinquenta e trés anos de vida, durante os quais se sentia perdida.
Considera-se uma sobrevivente, do que se orgulha. Hoje se considera privilegiada por saber
que é autista. Embora tardiamente, ter conseguido o diagnostico e acesso a terapia lhe trazem

esperanga.

Petry (2018) é escritor, palestrante, musico e produtor de contetdo no canal Diario
de um Autista; € empreendedor, poliglota, pois fala seis idiomas. Usa sua experiéncia de
superac&o para promover reflexdes sobre o autismo. E autor dos livros “Contos de Meninas e
Meninos. Contos de Homens e Mulheres” (2016) e “Memorias de um autista por ele mesmo”’
(2018), entre outros. Petry é formado em Comunicacao Institucional em Design Gréafico e
Producéo Publicitaria pela UNIDAVI, pos-graduado, e estd em fase de conclusdo do Mestrado
em Psicopedagogia, pela Universidade Europea del Atlantico. Junto com seus pais, faz
palestras em todo o Brasil, divulga seu conhecimento sobre autismo, abordando as vivéncias

e 0 modo como enxerga 0 mundo ao seu redor.

Silva (2017) e Bertolli (2021) séo jovens que mantém a comunicacao e a divulgacéo
de seus perfis como ativistas e autores de livros nas midias sociais, reconhecem-se e declaram
gue sentem orgulho de serem autistas. Possuem desenvoltura tanto para escrever como para
falar sobre suas experiéncias e vivéncias como autistas. Conforme suas narrativas, apesar dos
desafios e dos sentimentos de soliddo na escola, atingiram um nivel de educacao suficiente
para serem escritores. N&o ha, neste grupo, pessoas que se reconhecem como negras ou com
insuficiéncia de recursos financeiros que poderia impedir a mobilizacdo em busca de redes de

apoio para se desenvolverem como educandos.

Os autores mais maduros, ja adultos, como Camargo (2012), Parreira (2015),
preferem registrar suas narrativas em livros. Os dois autores supracitados, residentes em Sao
Paulo, relatam em seus livros que a trajetdria escolar ocorreu em boas escolas, huma cidade

com recursos para desenvolver educagdo, além de terem boas condig¢bes financeiras e
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socioculturais, que favoreceram boas escolhas na vida adulta. Ambos com idade acima de 40
anos, com formacao superior. Camargo (2012, p. 45) faz a seguinte confissdao: “Eu considero
uma bencao ter sido diagnosticado tarde. Sem saber, eu fui superando sozinho, quando eu fui
diagnosticado ja tinha superado praticamente tudo”. Apesar de externar esse tom de superacgéo,
ndo esconde o desafio que é morar sozinho. Atualmente, escreve livros de diferentes géneros,
contos, ficcdo. Mora com sua companheira, a gata Atena, sua melhor amiga. Diz ele que
aprendeu a gostar de morar sozinho. Aos 60 anos, da dicas a pais e professores de como lidar
melhor com filhos e alunos autistas. Seu diagnéstico tardio aconteceu a partir de uma viagem
internacional do pai de Camargo, na época um pesquisador de Farmacologia e Bioquimica da
USP. Ele comecou a desconfiar que o filho, entdo com 41 anos, poderia ser autista, a partir da
leitura do livro “O estranho caso do cachorro morto”, de Mark Haddon. O pai notou
semelhancas do comportamento do filho com o do personagem protagonista da historia,
diagnosticado com autismo. O pesquisador passou o livro a Camargo e marcou uma consulta
em S&o Paulo com um psiquiatra. O médico realizou 0 exame e confirmou o diagndstico de

asperger.

Parreira (2015), psicologa, tradutora, publicitaria, vive em Campinas. O diagnostico
da condicéo de asperger também foi dado na idade adulta. Estudou sua condicdo e da palestras
e cursos sobre o tema. Autora de ‘Gente Asperger’, ela nao se refere ao TEA como um
Transtorno do Espectro Autista, uma vez que sua perspectiva € que o Autismo ndo é um

transtorno, mas uma diferenca. Em entrevista para a agéncia nacional de noticia, ela diz:

Segundo Ana, o Brasil tem um atraso de cerca de 50 anos em relagdo ao
tratamento e diagnostico em paises desenvolvidos. “Tenho trés amigas
médicas com o mesmo diagnéstico, mas elas ndo contam, porque as
pessoas hdo vao entender, causaria muita celeuma.” Ela acredita que por
razdes como estas a sindrome precisa ser mais conhecida. “Eu gostaria
gue os Aspergers e os Autistas pudessem falar mais nos eventos. [...]
Acho 6timo que promovam 0s eventos, mas isso nao basta”, diz Ana, que
s0 descobriu sua condigdo de Asperger na vida adulta, quando ja era méae
e profissional. Em linhas gerais, o Asperger demora menos que o autista
para comegar a falar, € mais verbal e comunicativo e mais receptivo a
influéncia do meio (ANS, 2015).
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Parreira (2015)8 faleceu no ano de 2023. Procurei por mais explicacdes sobre sua
morte, mas ndo encontrei. Tomei conhecimento da noticia de sua morte repentina por meio de
informacGes contadas por ativista autistas. Por causa da dificuldade de encontrar seu livro para
comprar, quando ainda estava viva, tomei a iniciativa de falar diretamente com a autora. Enviei
um e-mail para ela e ela me respondeu. Em nota, transcrevo o carinhoso texto escrito por ela.
Sua resposta me marcou e me deixou muito feliz, pois, mesmo a disténcia, ela ajudou na escrita

desta tese. Ela deixou um filho autista, adulto. Espero que ele esteja bem.

Rosa (2016), autor italiano, descobriu que conseguiria expressar-se por meio do
computador, aos oito anos de idade; aos 20, ndo sé concluiu o Liceu Cientifico (equivalente
ao Ensino Médio brasileiro), mas também tinha amigos e frequentava a paréquia do seu bairro.
Nasceu numa tipica familia italiana. Com um ano de idade, os pais perceberam que ele
comegou a fechar-se em si mesmo, sem demonstrar interesse pelo que acontecia ao seu redor
e semreagir as tentativas de interagdo. Crescia incapaz de compreender o mundo, de responder
as pessoas, de estabelecer relacionamentos. O autismo foi diagnosticado bem cedo. Sua
familia o acompanhou de perto desde o comeco, com 0 apoio de terapeutas e educadores

especialistas.

A coletanea organizada por Rosa (2022) traz apenas um capitulo escrito por uma
professora autista. Como suas narrativas foram contundentes para me fazer entender algumas
questdes na pesquisa, essa obra foi selecionada. Hearst (2019) também organizou uma
coleténea de narrativas de escritores autistas. O livro foi lancado apenas em inglés. A obra foi
organizada por Caroline Hearst, autista, diagnosticada tardiamente, no Reino Unido. Ela dirige
a Autism Matters e desenvolve treinamento e consultoria de conscientizacdo sobre autismo.

Ela tem dois filhos, um dos quais é autista. Ambos vivem atualmente na Nova

8«<Bom dia! Tatiana, gosto quando encontro pessoas que pensam. Ou que pensam fora do lugar comum.
Gostei da ideia de vocés, a de fazer uma pesquisa utilizando pesquisa com material escrito por
aspergers/autistas. Infelizmente, o livro estd esgotado. Estamos para republica-lo em e-book, porém
ainda ndo tem data para tal. Para ajudar vocé, que me pareceu uma leitora especial (ou ambas), fui ver
na Estante Virtual e descobri, com espanto, que Gente Asperger esta sendo vendido por uns 300R. Eu
mesma achei um preco exagerado, mesmo que valha talvez isso. Assim, voltei a minha estante e
procurei, até encontrar 2 exemplares reservados para revisar e ampliar Aviso que contém marcas de
revisdo, anotaces feitas a Iapis, mas que ndo comprometem a leitura. Mas hd muito mais que posso
fazer pela sua oportuna pesquisa! Ha uns 4 anos, voltei a area da escrita, que se havia iniciado bem
antes de eu saber que era asperger, e hoje trabalho como tradutora e revisora (reviséo nivel 3, a mais
completa e perfeita). Por que ndo me liga? E preciso combinar o horario de ligar. Me adicione no zap
019 xxxxXxxxxxX. Outro, fixo, & 019 XxXxXxXxxxxxX. Se ligar no whats, mande uma notinha com seu
nome, eu adiciono e combinamos o horario. Tenho umas ideias aqui para oferecer para sua pesquisa.
Grande abraco, espero vocé 4. Ana Parreira. Campinas -SP.”
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Zelandia. A obra produzida com a participacdo de nove autistas traz narrativas de
experiéncias plurais e surpreendentes da vida autista na idade adulta, desde dificuldades,
conflitos e conquistas. S0 historias que atravessam questdes da vida moderna como acesso
ao mercado de trabalho, casamento, vida social e até mesmo novas decisGes tomadas apés a
descoberta e a aceitagdo do autismo. Segundo Hearst (2019, p. 15): “Para muitos adultos, no
espectro do autismo, o diagnostico € um momento profundo e libertador de auto
reconhecimento. Mas também é apenas o primeiro passo em uma jornada que dura a vida

toda”.

Silva (2022), alem de ser organizadora de uma coletanea, na forma de e-book, com
narrativas escritas por mulheres autistas, & uma das pioneiras em fazer programas virtuais
falando sobre autismo, ao lado da filha, no programa “Mundo Autista”, um canal do YouTube,
na plataforma online, no ar desde 2015, que hoje conta com mais de 78 mil inscritos e 761
videos publicados. A organizadora e produtora de conteido é uma jornalista mineira que,
depois de a filha ser diagnosticada como autista, também se reconhece autista. No Mundo
Autista, que também contempla uma editora de livros, ela e a filha compartilham suas
vivéncias e experiéncias, buscando amenizar a caminhada de outras pessoas. Mae e filha,
ambas jornalistas, além de estarem a frente do Mundo Autista no YouTube, estdo no Facebook,
no Instagram, no Twitter e, mais recentemente, numa parceria com o Portal Uai, que se
estendeu para a editora Diversidade do Estado de Minas.

Alves (2020), Rugnski (2016), Campos (2019), Branch (2023), foram autores que
fizeram buscar por mais informacdes sobre suas vidas para além de suas narrativas, mas senti
dificuldade de encontrar esses autores. Quis saber mais sobre suas biografias para além do que
eles disseram em suas obras, mas acho que o que quiseram tornar publico, foram as narrativas
nos livros e nada mais, a decisdo de manter uma parte de suas vidas mais privativa e particular
deve ser respeitada.

Todos os autores apresentados me acompanharam de distintas formas nos caminhos
percorridos e nas tensdes vivenciadas ao longo do processo de doutoramento. Cada um deles
viveu momentos distintos, mas todos trazem o diagndstico como um divisor de dguas em suas
vidas. Eles me ajudaram ndo s6 a entender melhor suas vidas, mas também, minha prépria
vida como mae de um menino autista.

Para encerrar este capitulo, penso ser explicativo apresentar uma sintese da minha

estrutura investigativa, no quadro abaixo.
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Tema de pesquisa

Narrativas de si de pessoas autistas escritas em livros

Problema de pesquisa

Que operacBes sobre si mesmos 0s autores marcam em suas

narrativas?

Perguntas orientadoras

1. O que diz a producdo cientifica sobre pessoas
autistas?

2. Que outras pesquisas foram produzidas utilizando
narrativas de si de pessoas autistas?
Que conceitos elas mobilizam?

4. Que mobilizadores de si aparecem operando nas
narrativas?

5. Como o conceito de neurodiversidade aparece nas

producdes das pesquisas?

Obijetivo geral

Problematizar as narrativas de si produzidas/ escritas/publicadas
por pessoas que se reconhecem autistas, a partir das leituras, da
sistematizacdo e das analises dos conceitos de neurodiversidade,
subjetivacao e narrativas de si.

Obijetivos especificos

a) levantar a producdo escrita de autistas, publicada em livros,
em lingua portuguesa; b) extrair, categorizar e analisar
excertos de livros escritos por autores autistas, em que praticas
de si sdo narradas em primeira pessoa; ¢) perceber, por meio
dos excertos, como a educacdo escolar opera (se opera) na
consolidacdo de formas de ser do sujeito; d) identificar os
mecanismos de producdo de praticas de subjetivacdo, postos
em acdo pelos sujeitos sobre si mesmos; e€) produzir
conhecimento novo no campo da educacéo, visando contribuir
com o desenvolvimento de processos coletivos, participativos
e

de respeito a diferenca e a diversidade.

Material de pesquisa

26 livros escritos em primeira pessoa por pessoas autistas com
narrativas de si.

Fonte: elaborado pela autora.
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2 O QUE DIZEM AS PRODUCOES ACADEMICAS SOBRE PESSOAS AUTISTAS E
A NEURODIVERSIDADE?

Sou mais simpatica ao movimento pela neurodiversidade, embora perceba,
como pesquisadora, que existem algumas falhas e lacunas, assim como em
qualquer proposta. Ser neurodiverso ou neurodivergente ndo é algo
intrinsecamente patoldgico. Entender a espécie humana, primeiramente,
como passivel de diversas manifestagdes no mundo é chave para que
consigamos evoluir em paz, com colaboracdo e ndo nos exterminemos por
caracteristicas que sdo esperadas e inerentes a espécie (Rosa, 2022, p. 100).

Ao iniciar a leitura de mais um livro que me ajude a ver de outros modos e obter
inspiragéo para a continuidade desta pesquisa, deparo-me com a escrita de Donvan e Zunker
(2017). Os autores sao categoricos ao afirmarem que o autismo é tomado por histdrias escritas
em diversos continentes e sobrepostas no tempo. No entanto, essa fonte de conhecimento bem
estabelecida tornou-se uma curiosidade, um tema que mobiliza, nos ultimos anos, diferentes
pessoas em diversas areas no mundo todo, tais como, meédicos, educadores, advogados,
ativistas, pesquisadores e escritores.

Diferente de paises como Inglaterra e Estados Unidos, que evidenciam as
singularidades dos sujeitos autistas, as pesquisas no Brasil com esse viés ainda séo timidas,
principalmente, as que usam as lentes da neurodiversidade para desenvolver investigacdes
sobre os diferentes modos de ser autista, com 0s proprios autistas. Individuos autistas
defendem um maior envolvimento em pesquisas relacionadas ao autismo. Afirmam que a
maneira mais eficaz de entender suas experiéncias € escutando-as e fazendo com que
pesquisadores autistas se desenvolvam. Defendo a mesma perspectiva, sendo essa, uma das
razdes que me fez buscar pelos escritos de si de autistas.

Dentro da academia, o termo neurodiversidade e quase exclusivamente associado ao
campo dos estudos criticos do autismo. No entanto, como apontado pelo estudioso autista
Nick Walker (2015), o termo neurodiversidade surgiu na comunidade autista, porém o
paradigma da neurodiversidade ndo é exclusivamente sobre autismo, mas também sobre todo
0 espectro da variacdo neurocognitiva humana.

Além de diferentes especialistas produzirem conhecimento sobre questdes do autismo,

mesmo ainda prevalecendo investigacGes com énfase nas questdes da genética, cerebrais e da
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cogni¢do, pouco é produzido envolvendo questdes de apoio, como redes de atengdo a salde
mental, bem como questdes subjetivas voltadas a singularidade das vidas autistas. Na tentativa
de preencher essa lacuna, os proprios autistas que tém acesso aos meios de educacdo, em grupo
ou individualmente, estdo escrevendo e publicando seu olhar de dentro do autismo, bem como
as variadas formas de vida dentro do movimento da neurodiversidade. O interesse pelo tema
tem crescido nos ultimos anos, fato que talvez sinaliza um aumento do nimero de pessoas
diagnosticadas com autismo ou tendo comportamentos autistas, principalmente, depois do
afastamento social vivido em decorréncia da pandemia de Covid-19.

No Brasil, a producéo cientifica sobre a tematica do autismo basicamente est4 concentrada na
area da Saude, bastante focada em sintomas e em tratamentos psicoldgicos. Na Educacéo, o
namero de investigacdes mais expressivo segue sendo sobre 0 manejo pedagdgico desses
alunos na sala de aula, de preferéncia, inclusiva. Enquanto especialistas se voltam para o
diagnostico e os professores para as metodologias de trabalho, as familias, embora dominando
e circulando com certa intimidade pelos farmacos, seguem se deparando com a necessidade
de saberem mais sobre seus filhos. Saber mais ndo apenas para aprenderem a lidar com as
experiéncias dentro de casa para 0os manterem sob controle, mas para entenderem o que
muitos, no senso comum, chamam de “o mundo deles”.

Embora haja muitas pesquisas sobre o tema do autismo e da neurodiversidade, ainda
sdo poucas diante da demanda de novos saberes que ndo sejam somente aqueles que permitem
identificar comportamentos. Se as pesquisas realizadas sdo poucas, menos ainda séo as feitas
por pesquisadores autistas, capazes de mostrarem leituras, acredito eu, mais radicais sobre sua
forma de vida. Ainda carecemos de politicas para que as pessoas autistas avancem nos estudos,
ingressem na universidade e desenvolvam conhecimentos novos. Como servidora de uma
instituicdo de ensino superior, reconhe¢o que as instituicdes precisam valorizar e apoiar mais
0s estudantes neurodiversos. Em meu dia a dia, percebo o quanto o publico neurodivergente
vive processos de in/exclusdo nas instituicdes. A biblioteca acaba sendo, muitas vezes, um
espaco tranquilo, onde eles podem usufruir algum conforto.

Segundo dados do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais (Inep),
cerca de seis mil autistas estavam matriculadas no ensino superior brasileiro em 2023, um
aumento de mais de 500%, em relacdo aos 980 registrados em 2017. Estes nimeros refletem a
recente presenca de estudantes autistas no sistema de educacéo, que hoje responde por 636 mil
matriculas (Jornal da Unesp, 2024).

Na condi¢do de mae, sigo buscando o desenvolvimento e a felicidade do meu filho.

Como pesquisadora, sigo ocupada e mobilizada para conhecer mais sobre o que alguns
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chamam de um mundo particular, mas que eu prefiro chamar de formas de ser desses sujeitos.
Independentemente do meu lugar de enunciacdo, nesses anos de doutoramento, investi na
busca de literatura que abordasse as pessoas autistas e suas formas de narrarem a si mesmas.
As narrativas, que assumem toda uma carga reflexiva do que os sujeitos dizem de si, tornam-
se, assim, os fios condutores da minha pesquisa. Mas, 0 que isso tem a ver com Educagéo?
Essa pergunta me aparece recorrentemente. Eleger narrativas escritas por autores autistas
como um habil instrumento, propicio para fazer entradas para a um tipo especifico de leitura,
uma leitura bem interessada, possibilita apreender experiéncias tramadas pelos e, também, nos
sujeitos. Entendo que, ao conhecer como pessoas autistas narram a si mesmas, por meio de
livros autobiograficos, posso ter acesso ao que elas dizem de si e como sdo interpeladas pelas
experiéncias educacionais e escolares. Além disso, penso que a educacgdo esta presente na
propria presenca da narrativa. Afinal, ao narrar-se, 0 sujeito pensa sobre si mesmo, a partir das
posicdes sociais que ocupa, bem como faz pensar e talvez modificar aquele que o I1&. Também
entendo que a escola constitui uma das experiéncias mais significativas para qualquer pessoa,
principalmente para os autistas, pois trata-se de uma experiéncia coletiva que busca estruturar
0 sujeito e posiciona-lo em jogos intrincados de forcas postas em acédo no curriculo. Assim, a
pesquisa que proponho pode fazer pensar tanto a educagdo, numa dimensdo maior, quanto a
escola e o proprio sujeito. Apenas para pontuar, o conjunto de 26 livros selecionados para
compor o corpus analitico desse projeto traz narrativas de si que incluem a escola como um
marcador de experiéncias em suas vidas.

Depois de ficar mais clara a pesquisa que pretendia desenvolver, intensifiquei a leitura
de outras investigacGes. Afinal, era preciso saber se as minhas duavidas ja ndao foram
respondidas, para poder avancgar na producdo de conhecimentos novos.

Como ja foi dito, embora reconhecendo as interfaces dos saberes, interessa caminhar no
campo da Educacdo. Tal definicdo conduziu-me a buscar outras investigacdes, tendo como
primeiro filtro a leitura de trabalhos com foco na Educacéo. Pensei que poderia ser interessante
cruzar Educacdo — como campo prioritario —, com a Psicologia, pois o segundo poderia
contribuir com saberes sobre o sujeito. Além desse primeiro filtro, adotei um segundo, qual
seja, selecionar pesquisas em que o protagonismo fosse do sujeito autista. Em outras palavras,
ndo queria que especialistas narrassem tais sujeitos, mas que 0s pesquisadores tivessem
escutado as pessoas autistas. O terceiro filtro criado foi conceitual. Sabia que queria trabalhar
com narrativas na perspectiva da neurodiversidade e com o conceito de praticas de

subjetivacédo. Tendo essas defini¢des, investi na busca de dissertacoes e teses.
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De modo geral, os estudos e as pesquisas realizadas na Educagdo abordam a incluséo,
as metodologias de trabalho para o ensino da leitura e da escrita, 0 desenvolvimento e a
avaliacdo dos disturbios da linguagem e da aprendizagem, entre outros temas de carater
pedagogico. A grande maioria deles posiciona o sujeito como um individuo a corrigir ou, pelo
menos, a ser dominado, cuidado e educado. H& esperancas anunciadas em tais producfes, mas
pouco elas remetem a formas de vida possiveis e a liberdade de ser de outras maneiras. Como
mée, aprendi muito sobre os temas acimas relacionados. E o que mais encontro na literatura.
Agora, 0 meu objetivo € abrir outros caminhos, ainda néo trilhados. Minha intencéo é abordar
o0 tema a partir do olhar educacional, fazendo reflexdes e perguntas filosoficas. Pode parecer
pretensiosa a minha intengdo, mas evoco a filosofia como modus operandi, ou seja, como
possibilidade de abordagem que me permite pensar e perguntar sobre o0 que vivo e o que leio.
Quero manter uma relagdo proxima aos sujeitos, sem ir até eles, mas usando a escrita como
ferramenta, que nos permite falar de si, sem sentir-se aflito com a presenca de um outro.

Dentro desse viés e considerando que os saberes médicos dominam as formas de ler
0S sujeitos autistas, em meus investimentos em busca de outras pesquisas sobre o tema, deixei
fora as que abordavam o sujeito a partir de uma visdo médica, focam o autista através das
lentes que salientam a auséncia, a incapacidade e a dificuldade de relacionamento. Tal deciséo
reduziu consideravelmente o nUmero de dissertacdes e teses a serem lidas, com o objetivo de
conhecer a producdo sobre tema.

Além da decisdo de considerar o entendimento de sujeito e de suas relagdes,
fortemente inspiradas nos campos dos Estudos Foucaultianos e dos Estudos da
Neurodiversidade, também usei descritores coerentes com as lentes escolhidas para abordar o
tema do meu interesse, nas plataformas de dados. Ao iniciar essa etapa, percebi que o0s
registros dos descritores nem sempre representam a abordagem dada ao tema, bem como
dificultam as buscas. O fato de existirem diferentes maneiras de registrar o autismo —
autismo, TEA, Asperger, transtorno do neurodesenvolvimento, espectro autista, neurodiverso
etc. — dificulta a escolha dos trabalhos para a leitura, sem que, pelo menos, seja lido o resumo
e até a conclusdo, para uma primeira selecéo.

Um outro descritor que usei para a busca de trabalhos foi narrativas de si. A palavra
narrativa € usada para caracterizar estilos de textos distintos. Porém, para mim, importa
entendé-la como uma tecnologia que o sujeito opera sobre si mesmo (Foucault, 1984).
Portanto, ndo se trata de uma narrativa biografica ou literaria, embora seja possivel encontrar
narrativa de si dentro desses géneros. O amplo uso da palavra evidenciado nas dissertacdes e

teses exigiu que eu buscasse identificar evidéncias dos referenciais que utilizo como bases e
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inspiragdo para meu estudo, quais sejam: os Estudos Foucaultianos e os Estudos da
Neurodiversidade.

Sobre as perspectivas tedricas que sustentam a pesquisa que proponho, destaco que
h& pouquissimos trabalhos produzidos tendo como principio os Estudos Foucaultianos e,
menos ainda, cruzando-os com os Estudos da Neurodiversidade. Até o momento, pouca
pesquisa foi conduzida sobre a construcdo de sentido ou as narrativas de individuos autistas
sobre o autismo, nem como os individuos autistas entendem o préprio autismo (Bagatell, 2007
, 2010 ). Nas buscas nos bancos de trabalhos académicos, é visivel o dominio de vieses
cognitivistas, sociointeracionistas e psicolégicos, na abordagem do sujeito e de sua
constituicdo, aprendizagem e relagdo consigo e com o outro. Entendo que essas evidéncias

permitem, em parte, a defesa da originalidade desta tese.

Para mim, o ponto de virada foi quando um homem me disse que ter autismo
era como ser um peixe de agua doce em agua salgada. Nesse ambiente, eles
sdo invalidos. No ambiente certo, a deficiéncia diminui e eles ndo apenas
desabrocham, mas podem realizar seu potencial (Baron-Cohen, 2015, p.
967).

No registro citado acima, aparece a condi¢do de ndo lugar experienciada pelo autista.
A busca por estar em um “lugar certo” ¢ uma constante nas pesquisas que abordam falas de
pessoas autistas. Trata-se de um sentimento ou da necessidade de pertencer a uma comunidade
que ndo seja definida biomedicamente. Parece haver um impasse, pois muitos procuram
encontrar outros semelhantes, enquanto outros procuram ser mais um, sem necessidade de se
justificar o tempo todo. Reconheco que, ao me aproximar das discussdes trazidas por autistas,
percebo a necessidade de (des)aprender o que sei sobre tais sujeitos. Digo (des)aprender,
porque 0s Vvieses que nos dirigem a escutar guiados pelo diagndéstico e pela clinica sdo muito
fortes. Talvez, mais do que pelo diagnostico, a leitura clinica é a que mais se sobrep8e a outras.

Seguindo na busca por pesquisas sobre meu tema, fiz duas investidas: procurei por
artigos que ja fizeram revisdes de literatura, bem como procurei por outras pesquisas em
bancos de pesquisas como Banco de Teses da Capes, Biblioteca Digital de Teses e
Dissertacdes (BDTD), Catalogo de teses da USP e o Repositério Digital da Biblioteca da
Unisinos (RDBU), entre outros repositorios institucionais de universidades brasileiras. As
contribuicdes de amigos do Grupo de Estudo e Pesquisa em Inclusdo (GEPI) e da Rede de
Investigacdo em Incluséo, Aprendizagem e Tecnologia em Educagdo (RIIATE) foram

fundamentais em minhas buscas.
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Sobral e Rocha (2022) apresentam uma pesquisa cujo objetivo era prescrutar o estado
do conhecimento sobre o tema Transtorno do Espectro Autista (TEA), em dissertacdes e teses
desenvolvidas entre os anos de 2016 e 2020, oriundas dos Programas de P6s-Graduagdo em
Educacéo das Universidades Federais, no Norte do Brasil. Os autores sinalizam que prevalece
a perspectiva historico-critica de Vygotski e a behaviorista de Skinner, no tratamento do tema.
Também destacam que hd uma concentracdo de pesquisas com foco nas etapas iniciais do
ensino (Educacdo Bésica) e siléncios expressivos quanto a presenca de pessoas autistas em
outros niveis de ensino. Compondo os siléncios, os autores também apontam a falta de
pesquisas envolvendo tecnologias e inclusdo, bem como, de metodologias e conceitos que
permitam refletir sobre o tema e avancar em solugfes para a participacdo, 0 ensino e a
aprendizagem de alunos autistas.

Benedetto (2020) encontrou 1276 artigos na base Scopus, que tratam do autismo. Tais
artigos apresentam investigacdes desenvolvidas nas Ciéncias Sociais e trazem vozes de
familiares de criangas e jovens autistas e de cuidadores e profissionais da satde e da educacéo,
para a problematizacdo. O autor também refere que tais artigos trazem experiéncias escolares
para serem problematizadas. N&o faz referéncia em seu texto a pesquisas que se dedicaram a
escutar pessoas autistas narrando a si mesmas.

Anterior a pesquisa de Benedetto (2020), Luz (2016) ja havia realizado uma busca
de producbes académicas sobre o tema do autismo. A partir do descritor autismo e a decisdo
de excluir titulos repetidos, mapeou 113 producdes publicadas no Portal da Capes, entre 1983
e 2015. Luz (2016) pbe evidéncia nas formas de nomear o0s sujeitos e nos diagndsticos.
Destaca que prevalecem os estudos nas areas de Psicologia e Medicina, a primeira voltada a
caracterizacdo e a andlise dos sintomas, enquanto a segunda, busca encontrar indicadores
biologicos, através de exames de imagens e de pesquisas genéticas.

No més de fevereiro de 2023, ao buscar por producfes académicas usando o termo
autismo, no banco de teses da Capes, encontrei 1.273 dissertacfes e 383 teses. Ao restringir a
busca usando conectores como NOT educacdo, NOT salde, o resultado baixou para 263
dissertacdes e 92 teses. Ao refinar ainda mais minha busca, usando como descritor autismo
AND sujeito, o resultado foi de 59 dissertacdes e 10 teses. Com o descritor autismo AND
sujeito, as pesquisas na area de Psicologia se destacaram, principalmente, as com enfoque
psicanalitico. Também usei o descritor autismo AND “escrita de si”, que resultou em apenas
uma dissertacdo, publicada em 2020, escrita por Ariadne Messalina Meira, cujo titulo € Um

modo de cifrar: autistas e a escrita de si. Embora seja referida a escrita de si, a abordagem da
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autora é muito diferente da que pretendo desenvolver na minha pesquisa. Ela trabalhou com a

compreensdo de signo na linguistica de Saussure e na semiotica de Charles Peirce.

Num altimo movimento de buscas, com diferentes estratégias, aplicando e

combinando filtros, palavras e elementos de exclusdo, como autismo AND escrita, autismo

AND sujeito, autismo AND neurodiversidade, autismo AND narrativas, TEA NOT infancia,

salde, escola, alfabetizacdo, autismo NOT tratamento, comportamento, medicacdo, autismo

NOT politicas publicas, asperge AND neurodiversidade AND autobiografia AND biografia,

cheguei aos seguintes trabalhos:

Quadro 3 — Dissertagdes e teses

AUTOR TITULO DO NIVEL DA PESQUISA/ ONDE ENCONTREI?
(@ TRABALHO AREA DO Por que selecionei?
CONHECIMENTO/ANO
O autismo como TESE https://catalogodeteses.capes.gov.br/catalogo-teses
Amanda diversidade: Psicologia
Muniz ontologias UFF Busca colocar em evidéncia préaticas que fazem o
Logeto trazidas a autismo existir como diversidade. Mostra a
Caitité existéncia no 2017 concepcao de que a realidade do autismo néo existe
ativismo politico, em si mesma, mas ganha forma em diferentes
em praticas da campos de pratica. Se em manuais da psiquiatria o
psicologia e em autismo foi constituido originalmente como
relatos em patologia, é possivel que, em outros locais, outras
primeira pessoa ontologias venham a existir. Diante destas muitas
possibilidades, busca colocar em evidéncia praticas
que fazem o0 autismo existir como diversidade.
Jomar A pessoa autista e TESE https://catalogodeteses.capes.gov.br/catalogo-teses
Gozzi 0 movimento da | Pés-graduagdo em Historiadas | - Aborda como as pessoas com deficiéncias foram
neurodiversidade: Ciéncias e das Técnicas e consideradas ao longo da historia.
consideragdes Epistemologia
sob o ponto de UFRJ
vista da 2017
complexidade e
da ética da
alteridade
Clara Relatos sobre https://catalogodeteses.capes.gov.br/catalogo-teses
Feldaman autismo: um DISSERTACAO A partir de narrativas em primeira pessoa, as
estudo sobre | (Mestradoem Salde Coletiva) | maneiras pelas quais eles se identificam e
narrativas em | - Instituto de Medicina Social | redefinem as nogdes existentes sobre autismo como
primeira pessoa UERJ categoria psiquidtrica. O objetivo é compreender as
diferentes formas como os autistas se adaptam,
2013 negociam, resistem ou até mesmo criam novas
normas para lidar com sua condicdo. Toma as
ideias do filésofo canadense lan Hacking. As
narrativas selecionadas ndo sé permitem que
autistas compartilhem suas experiéncias com o
mundo, mas também ampliem os sentidos que
atribuimos ao autismo como experiéncia e como
diagnéstico.
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7 Carolina Por eles mesmos: https://catalogodeteses.capes.gov.br/catalogo-teses

Alves 0 que as DISSERTACAO Caracteriza, através das obras autobiogréficas, a

Succo autobiografias UERJ relacdo que os sujeitos diagnosticados com autismo

Rodrigues dos sujeitos Mestrado em ensino em estabelecem com a escola. Analisar a poténcia das
chamados Educacédo Basica autobiografias escritas por autistas, como possiveis
autistas revelam 2019 colaboradoras para o aprimoramento das praticas
acerca de suas escolares e citar trechos dessas narrativas,
experiéncias compostos por experiéncias vividas na escola, de
escolares? modo que revelem situagGes comuns a maioria dos

contextos escolares (Cchizzotti, 2000, 2006).
Constituem o campo de analise sete biografias de
pessoas autistas.

8 Cléudia Politicas publicas UFFS https://rd.uffs.edu.br/handle/prefix/5899

Felishino brasileiras para o CAMPUS CHAPECO - SC A partir da teorizagao foucaultiana e seus conceitos
autismo: entre a Mestrado -Educacédo de prética e de normalizagdo, investiga como as
patologizagdo da 2022 praticas normalizadoras que constituem as politicas
diferenca e a plblicas educacionais brasileiras produzem e
correcdo posicionam 0 autismo. Para tanto, o corpus
comportamental analitico é constituido por trinta e dois documentos

oficiais, entre leis, decretos, resolucfes, notas
técnicas e materiais como cartilhas e coletaneas
publicadas por 6rgdos diversos

10 Autismo  sem DISSERTACAO https://www.iscsp.ulisboa.pt/pt

Mayne ismo: a UNIVERSIDADE DE Indicada em movimentos de neurodiversidade

Souza neurodiversidade LISBOA online.

Benedetto e a experiéncia 2020 Aborda o conceito de  anormalidade,
interior por uma monstruosidade moral, e o direito & reparagdo de
etnografia  ndo dano, para que possa explicitar estas relagdes com
normativa 0 contexto no qual o autismo foi “descoberto”, ¢ a

sua articulagdo tedrica com 0s conceitos de
neurodiversidade e biossociabilidade, através do
sujeito cerebral.

12 Francisco “Ser diferente ¢é DISSERTACAO https://catalogodeteses.capes.gov.br/

Gabriel normal”: a UNB Apresentamos percursos de reconhecimento de

Alves  da | expressividade do MESTRADO personagens que narram na internet suas

Silva self de pessoas SOCIOLOGIA experiéncias enquanto pessoas autistas, as quais
autistas em 2021 encontram, em espagos virtuais, o lécus para
midias sociais da testarem as prdprias capacidades de expressdo e
internet e suas comunicagdo, testemunhando modos particulares
lutas por de vivenciarem a sua neurodiversidade.
reconhecimento

13 Jacqueline Narrativas em TESE https://www.ulbra.br/canoas/pos-

Gomes de | espagos UNIVERSIDADE graduacao/presencial/ppgedu/doutorado/teses-

Aguiar midiaticos online LUTERANA DO BRASIL defendidas
e a producdo de EDUCACAOQ Problematizar as conformagdes identitarias dos
sujeitos 2018 sujeitos posicionados como neurodiversos, a partir
neurodiversos: de das representacBes que as narrativas médicas,
rechagos a midiaticas e autorais articulam sobre a
celebragdes neurodiversidade. A partir de quatro Blogs autorais

escritos por sujeitos neurodiversos, descreve e
analisa como eles tém percebido seus modos de ser
e de estar neste mundo, a partir da conjuntura social
que os interpela. A abordagem metodoldgica
utilizada foi a cartografia.

14 Elaine A pessoa DISSERTACAO https://catalogodeteses.capes.gov.br

Kristina autista como Centro Universitario Traz uma abordagem do Transtorno do

Krinski neurodiverso: Autdnomo do Brasil — Espectro Autista, adotando o conceito da

Silveira direito UNIBRASIL neurodiversidade. O direito a diferenca é

Gliese fundamental 2021 tratado no &mbito da prote¢do da pessoa com
a diferencga deficiéncia e a luz dos principios e dispositivos

constitucionais.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Caitité (2017), ao abordar o autismo como diversidade, problematiza ontologias
trazidas para o ativismo politico em préticas da psicologia e em relatos feitos em primeira
pessoa. A autora traz contribuicfes para o entendimento dos processos de construgéo e de
categorizacdo do autismo. Explica que, em cada campo de praticas, em cada local especifico,
0 autismo existe como uma realidade distinta. Ela afirma que se multiplicam as ontologias, ao
defender que ndo € o significado do conceito do autismo que muda, mas, sim, 0s campos de
saberes que caracterizam e definem, em diferentes épocas, o autismo.

Para Caitité (2017), a internet facilitou a conexdo entre pessoas diagnosticadas, a
organizagdo de grupos de apoio a pacientes e a consequente relativizacdo da autoridade dos
médicos e outros especialistas. A expertise sobre 0 autismo se estendeu a pais e pessoas
diagnosticadas ou autodiagnosticadas. Traz autobiografias escritas por autistas, a fim de
contribuir para que o conhecimento produzido nestes textos seja levado em consideracdo na
formulacédo das préticas de cuidado e do saber cientifico. Defende a ideia de que os autistas
falam por eles mesmos, mas é importante descrever situagdes em que 0 autismo existe como
diversidade.

Caitité (2017) evidencia que € a psiquiatria que coloca o conhecimento sobre o autismo
no mundo, mas compreende que hoje essa expertise se estende a especialistas como
fonoaudidlogos, terapeutas e, até mesmo, aos pais que desejam esse status de experts, pois
produzem conhecimento legitimo sobre seus filhos. Nos Gltimos tempos, percebe-se que 0s
proprios autistas escrevem livros sobre sua condigdo, construindo um saber sobre o autismo
que desafia concepcdes produzidas pelos especialistas tradicionais. A autora apresenta trés
campos de analise diferentes: as autobiografias escritas de pessoas autistas, entrevistas com
especialistas e com os pais dos autistas. A partir do acesso as narrativas em formato de
autobiografias desses sujeitos, a pesquisadora diz que é possivel renovar aspectos teoricos,
substituir termos utilizados para descrever o autismo e abragar novas praticas e entendimentos
relativos ao autismo. Segundo a pesquisadora, nesses documentos, encontrou uma nova fonte
de reivindicacOes e declaracdes de si, permeadas de singularidades silenciadas por aqueles que
se autointitulam especialistas no autismo.

Feldman (2013), ao pesquisar e buscar autobiografias distribuidas em masculino e
feminino, examina 43 autobiografias de pessoas que se descrevem a partir da categoria
autismo. A leitura de algumas dessas autobiografias levou-a a perceber que os préprios autores
indicavam livros de outros autores autistas que 0s ajudaram a entender suas préprias
condicdes. Dessas 43 autobiografias, foram lidas as 35 mais citadas em sites e blogs sobre o

autismo, das quais foram selecionadas oito para analise. A partir das teorias do filosofo
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canadense lan Hacking (1986, 1995, 2007, 2009, 2010) e das no¢des de “tipos humanos” de
Canguilhem (1966) e Davis (1995), o estudo realizado muito contribuiu com a minha
pesquisa, pois compartilho o entendimento de que produzimos as pessoas a partir de diferentes
praticas — ao diagnostica-las, ao nomea-las, ao quantifica-las etc.

Feldman (2013) levantou 43 autobiografias de pessoas que se descreviam como
autistas, destacando a publicacdo de outros livros que narram o espectro sob o olhar do préprio
autista, incluindo exemplares famosos como “Uma menina estranha” (1999), de Temple
Grandin; “Nascido em um dia azul” (2006), de Daniel Tammet; “Olhe nos meus olhos (2013),
de John Elder Robison. O objetivo era compreender as diferentes formas de os autistas se
adaptarem, negociarem, resistirem ou até mesmo criarem novas normas de lidar com sua
condicdo. Suas questdes giraram em torno dos saberes de como cada pessoa autista utiliza o0s
recursos disponiveis, as classificagdes para construir sentido para a propria vida. Procurou
saber se as experiéncias relatadas nos escritos autobiograficos reforcam as concepcoes
médicas sobre 0 autismo, ou as recusam, ou, até, as reinventam. Percebeu que os autistas sao
capazes de falar e de clamar por seus direitos, bem como de lutar contra a estigmatizacédo de
suas diferencas, em defesa da aceitacdo e do reconhecimento de suas diversidades.

Feldman (2013) também pontua a questdo dos diagnosticos dados aos sujeitos autistas.
Observa que o diagnostico passa a ser um elemento constitutivo de suas narrativas identitarias.
Dessa forma, a pesquisadora encontrou possibilidades de inferir que, nas trés narrativas dos
autistas, ha reivindicacdes do estatuto da diferenca em vez do estatuto da doenca. Os autores
dos materiais analisados reportam-se a condi¢do, ndo como doenca, mas, sim, como uma
condicao atipica. Tais reivindicacdes mostram que mudangas nas concepgdes sobre o autismo
podem ser engendradas, a partir das narrativas autobiograficas. Novos espacos de descricdes
significam novas possibilidades de existéncia e novas possibilidades de existéncia podem
ressignificar tais descricdes. A pesquisa de Feldman me permitiu avancar mais rapidamente
em meu estudo, pois compartilhamos uma base de compreensdo semelhante.

A dissertacdo intitulada “Autismo sem ismo: a neurodiversidade e a experiéncia
interior por uma etnografia ndo normativa”, escrita por Sousa (2020), foi uma indicacéo dos
grupos de encontro com alunos autistas do IFCE. A pesquisa esta disponivel no repositorio
da universidade de Lisboa, Portugal, desenvolvida por uma pesquisadora que se reconhece
como autista. Seu objetivo principal foi compreender as experiéncias dos autistas enquanto

individuos patologizados pelo discurso médico-psiquiatrico, na emergéncia de um conceito



55

em construcdo, a neurodiversidade, em confronto com o conceito de experiéncia interior.
Em termos metodoldgicos, aborda os conceitos de anormalidade, de monstruosidade moral
e o direito a reparacdo de danos. Ao discutir tais conceitos, busca entender o autismo e a
sua articulacdo com a concepc¢do de neurodiversidade e de biossociabilidade através do
sujeito cerebral. Fundamenta-se nas teorizagdes de Michel Foucault para desenvolver a
discusséo e frisa a necessidade de permanecer na singularidade dos sujeitos.

As pesquisas desenvolvidas por Ottoni (2022), Gozzy (2017), Gliese (2021), entre
outros, inspiraram-me a pensar e a discutir a neurodiversidade por diferentes entradas. Afinal,
a neurodiversidade s6 faz sentido se abordar o sujeito em suas relagdes mais diversas.

Gozzy (2017) traz uma abordagem provocativa para quem usar a concepcao da
neurodiversidade. Em outras palavras, pergunta se, ao assumirmos o autismo como forma de
vida, renunciaremos aos direitos adquiridos a partir do entendimento do autismo como
transtorno ou deficiéncia. Essa discussdo é dificil, pois entendo que podemos avangar na
abordagem da neurodiversidade sem perder os ganhos legais adquiridos. Afinal, a vida ndo é
isso ou aquilo, mas uma soma de condigdes que devem ser analisadas conjuntamente. Nesse
sentido, as pesquisas que trazem esses impasses foram instigantes para as reflexdes produzidas
na minha tese. Para Gozzy (2017), o ideal norteador do movimento da neurodiversidade é o
autismo ser aceito como uma variacao legitima para o funcionamento normal e ndo uma doenca
mental a ser curada. A pesquisa defende que assegurar a acessibilidade a essas pessoas €
promover, através da equidade, sua dignidade. De acordo com esse pensamento, reconhecer o
autista como neurodiverso e a neurodiversidade como uma categoria representativa (assim
como a étnica, de género, a cultural, a religiosa, dentre outras) enseja o0 desenvolvimento de
politicas publicas, que rompam barreiras entre pessoas e permitam condi¢ées minimas de vida
com qualidade. E possivel e desejavel reconhecer o autismo como uma forma de existéncia
neurodiversa, que ndo precisa ser consertada, e a0 mesmo tempo garantir os direitos de quem
necessita de suporte. Isso exige um novo olhar juridico, politico e social, que ndo se baseie na
patologizacdo para justificar o cuidado, mas sim no reconhecimento da diferenca como
legitima e digna de suporte.

Essa tensdo entre o autismo entendido como uma deficiéncia e o autismo
compreendido como uma forma de existéncia legitima e diversa, dentro do paradigma da
neurodiversidade, é um dos debates mais pulsantes na atualidade. O foco quase exclusivo em
criangas nas pesquisas académicas € um reflexo tanto historico quanto politico.

Historicamente, o autismo foi tratado majoritariamente como um "transtorno do
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desenvolvimento infantil”, entdo é ai que os olhares da medicina, da psicologia e da educagéo
se concentraram. Mas também ha uma questdo de controle: é na infancia que se acredita ser
possivel "intervir", "corrigir”, "normalizar’. O adulto autista, com sua autonomia, sua
resisténcia e sua identidade formada, desafia essas narrativas. O modelo da deficiéncia em
prol da neurodiversidade € crucial. De fato, ha receios legitimos: ao se afastar da categoria de
deficiéncia, poderia haver perda de acesso a direitos legais, como aposentadoria por invalidez,
adaptacdes no ambiente de trabalho, prioridade no atendimento de satde, entre outros.

Aguiar (2018), em sua tese de doutorado, problematiza as conformagdes identitérias
dos sujeitos posicionados como neurodiversos, a partir das representacfes que as narrativas
médicas, midiaticas e autorais articulam sobre a neurodiversidade. Afirma que as formas de
abordagem do autismo, principalmente as midiaticas, transitam entre a celebracéo e o rechaco.
Para as suas analises, a autora tomou como materialidade os blogs de pessoas autistas, pois
entende que se trata de um tipo de veiculo de comunicacdo no qual as narrativas de si
acontecem. Os blogs citados e estudados na tese acima contém relatos de vidas
neurodivergentes. Tais relatos tornam publicas as experiéncias dos sujeitos, analisadas pelo
viés dos Estudos Culturais, de inspiracdo pos-estruturalista. Nesse viés analitico, as discussdes
seguem o rumo da identidade cultural, problematizando a medicalizacdo da vida.

Rodrigues (2019) faz uso dos conhecimentos da psicanalise para problematizar a
Educacdo Basica. Defende que as narrativas autobiograficas se afirmam como potentes na
discussdo sobre os sujeitos autistas, porque, entre outras razoes, elas exemplificam muitas
situacdes que, frequentemente, acontecem no contexto escolar. Para mim, interessavam 0s
estudos que tensionam a escola, um dos vieses que explorei nas narrativas de si dos sujeitos.
Nas narrativas, procurei identificar se a escola aparece como contexto e quais experiéncias ela
possibilita para a constituicdo do sujeito, tendo em visa que parti da hipotese de que a escola
tem importancia na constituicdo dos sujeitos, pois trata-se de uma instituicdo moderna que
atravessa a cultura, posicionando, por meio da escolarizacéo, 0s sujeitos.

Silva (2021) destaca em seu trabalho a expressividade do self de pessoas autistas, nas
midias sociais, na internet, bem como frisa as lutas dos autistas por reconhecimento. Embora
meu foco ndo sejam questdes mididticas, interessa a discussdo produzida por Silva (2021),
pois, ao problematizar o self, produz ferramental conceitual para a leitura da subjetividade.

E interessante perceber o quanto os debates sobre identidade e direitos est&o presentes
nas pesquisas, nas falas de protestos dos autistas. Derrida (1995) ajuda a entender a identidade
através da linguagem ndo fixa, mas, reverberando as atuais pautas de diferencas dos sujeitos,

atravessadas pelos efeitos das relagdes de poder. Nessa linha de pensamento, Tedeschi e



57

Paivan (2017, p. 782) dizem que precisamos ter cuidado para ndo tomar um conceito como
uma ideia fixa, eterna. Como exemplo citam o conceito moderno de identidade: “[...] as
identidades e as diferencas sdo construidas nas relagdes sociais, em meio a campos
hierarquicos - elas ndo convivem em harmonia, mas sim em constantes disputas.”

Para Silva (2021), as discussdes mostram a importancia de nos atentarmos, para que
as novas abordagens do autismo ndo abandonem os ganhos obtidos pela coletividade autista.
Entendo ser possivel avancar nas formas de entender os sujeitos, sem que tais avangos
representem ameacas a salde das pessoas. Pela minha experiéncia, concordando com Silva
(2021), ndo ignoro a necessidade de medicacOes especificas para as pessoas autistas. Todavia,
as relacdes humanas, educacionais, culturais, entre outras precisam ir além dos limites
clinicos. Nesse sentido, Silva (2021) mostra o quanto areas como filosofia, sociologia e
educacdo possibilitam argumentos que qualificam discussbes sobre as praticas de
subjetivacdo. Em tais areas, o interesse esta na relacdo de uns com outros e como tais relacées
permitem que sejamos de distintas formas. Assim, a autora contribuiu com o meu estudo, pois,
alem de trabalhar com narrativas, escritas em primeira pessoa, me ajudou a criar referéncias
de modelos analiticos.

Resumindo, Silva (2021), Rodrigues (2019), Aguiar (2018) e Gozzy (2017) trilharam
caminhos investigativos que foram inspiradores para mim, pois, ao analisarem narrativas de
pessoas autistas, mostraram o quanto elas s@o ferramentas potentes de constituicdo de si. Os
autores, de distintas formas, salientam que narrativas, quando incorporadas a vida ou ao
cotidiano das pessoas, podem possibilitar que elas pensem a si mesmas, revejam suas praticas,
compreendendo-as melhor, e se vejam com mais nitidez. Partem do pressuposto de que, ao
“contarem-se a si mesmos”, agem sobre si.

Outra pesquisa que contribuiu com o meu estudo foi a de Felisbino (2022), uma
dissertacdo defendida na época da finalizacdo desta revisao de literatura. Apesar de a autora
ndo trabalhar com a mesma tematica que eu, ela utilizou lentes foucaultianas, que me serviram
de inspiracdo. A pesquisadora buscou compreender como as praticas normalizadoras
constituem politicas publicas educacionais no Brasil, posicionando os sujeitos “com autismo”,
a partir de diferentes diagnésticos clinicos. A historicizacdo de tais diagndsticos mostra o
guanto movimentos em torno da forma de vida autista acabaram gerando parte das condicGes
de emergéncia do conceito de neurodiversidade. Felishino (2022), ao trazer vozes de autores
e protagonistas de tais movimentos, esclarece que, dentro desse entendimento, ter autismo ou
ser autista é apenas mais uma, dentre as distintas formas de ser humano. Trata-se de um grupo

identificado como neuroatipicos. Na mesma linha da minha pesquisa, conforme ja comentei,
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Felisbino (2022) explica que o movimento da neurodiversidade ndo se opde a processos
terapéuticos que ajudam a desenvolver habilidades e desenvolver a autonomia dos sujeitos
neurotipicos. Trata-se, portanto, de uma compreensdo somativa de tracos e ndo excludente.
Em outras palavras, posso ser um neurodiverso que necessita de medicamentos para poder
manter uma estabilidade, porém ndo preciso ser narrada a partir do diagndéstico.

Wou (2017) destaca a necessidade de ampliar as discussfes a partir de um viés mais
critico, ou seja, um viés que tensione as leituras clinicas e fortaleca as discussdes sobre a
diferenca. Destaca que, no campo da Educacéo, é fundamental mudar a forma como se olha e
se narra o sujeito. Quando se foca o sujeito na escola, reforcam-se ainda mais os argumentos
a favor da diferenca e da diversidade.

Delgado et al. (2015) apresentam um panorama das pesquisas de mestrado e
doutorado desenvolvidas entre 2011 e 2020, que abordam o tema autismo. Concluem que ha
uma concentracdo de pesquisas no campo da psicanalise e no campo comportamental.
Segundo os autores, tais pesquisas focam, em grande parte, no desenvolvimento da linguagem
e na socializag&o dos sujeitos.

Wou, Yaedu e Wayszeyk (2019) também fizeram uma revisao de literatura sobre o
autismo, que provoca a pensar se se trata de um déficit ou de uma diferenca, entre outras
possiveis de serem apontadas no espectro humano. As autoras incluiram na revisao, teses e
dissertacdes defendidas entre 2008 e 2018 no Brasil. Os resultados mostram, mais uma vez,
que a maioria dos estudos se orienta pelo modelo médico, entre 0s quais ha 0s que se inserem
na categoria “modelo critico”. As explica¢des perpassam diferentes abordagens tedricas, como
afenomenologia, a psicologia historico-cultural e a psicanalise. A analise das pesquisas trouxe
uma multiplicidade de narrativas sobre o autismo e a percepcdo de que cabe romper com a
naturalizacdo dos discursos e a hierarquizacdo das ciéncias naturais sobre as humanas, para
garantir o reconhecimento das diferencas como forma natural de vida.

Sadzinski Junior, Wayszceyk e Wuo (2020), ao fazerem uma revisdo de 26 artigos
sobre autismo, apontam que, no Brasil, as discussfes acerca da neurodiversidade ainda sao
incipientes, fortemente limitadas pela neurociéncia. Dos 26 artigos encontrados, quatro
abordaram o tema, a partir da neurodiversidade.

Rios (2017), de forma vibrante, aborda o tema pelo viés do autista como sujeito social
e politico, a partir da observacdo das diferentes formas de interacdo entre autistas, familiares
e responsaveis. A autora diz que por autismo se entende um composto variado ou um grupo
multidiverso de pessoas, com tipos e graus de comportamento variados, bem como de

multiplas dificuldades comunicativas. Ela afirma que, ao reconhecer tais dificuldades, as
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familias ou responsaveis acabam, muitas vezes, sendo os porta-vozes dos filhos, no que se
refere a luta pelos direitos adquiridos.

Bialer (2015, 2018, 2021, 2022), apesar de falar da &rea da Psicanélise, toma o tema
das biografias escritas por pessoas autistas ndo falantes e os colocam em posicédo de grande
destaque em suas pesquisas. Seus artigos e livros fornecem uma alternativa, pois amplia a
compreensdo do poder, do lugar de fala das pessoas, nessa condi¢cdo complexa e heterogénea,
em relagdo a como percebem e vivenciam o mundo.

Na literatura, Ortega (2007, 2008, 2009) é o nome mais referenciado, quando se trata
de neurodiversidade. O fil6sofo defende que o movimento da neurodiversidade é organizado
por autistas chamados de alto funcionamento, que consideram que o autismo ndo é
uma doenga a ser tratada, mas se trata antes de uma diferenca humana. Para ele (2008), a
atuacdo de movimentos de autistas surgiu como recusa a visdo negativa do autismo, difundida
pelas explicagdes psicanaliticas de Kanner, Bettelheim, entre outros, que associam o autismo
a incapacidade. Os representantes desses movimentos celebram a diversidade do cérebro
humano e ndo acatam compreensdes direcionadas a dimenséo do patoldgico, da doenca ou da
cura. Segundo o pesquisador, as midias oficiais tratam o tema do autismo de forma abstrata e
generalizante; apenas uma pequena porcentagem de matérias e noticias abre espaco para o
protagonismo das vozes autistas. Ortega (2008) argumenta que € preciso mais do que relatos
pessoais de autistas, para eles se dizerem a si mesmos. Para o pesquisador, os relatos de
autistas em primeira pessoa sdo escassos, 0 que limita a emergéncia de outras compreensdes
sobre tais sujeitos.

Resumindo, as discussfes trazidas por Ortega (2007, 2008, 2009) mostram que a
abordagem da neurodiversidade possibilitou o alargamento da visao sobre o que é ser autista.
Para ele, uma fissura na forma de categorizar ou representar as pessoas autistas foi gerada,
tornando mais dificeis os diagndsticos clinicos, para ele 0s movimentos da
neurodiversidade, de formas de subjetivacédo cerebrais, de formacdo de neuroidentidades. Para
0 autor o objetivo fundamental dos movimentos é promover a conscientizacdo e 0

empowerment da cultura autista.

Os ativistas autistas sdo freqiientemente autistas de “alto funcionamento”,
geralmente Aspergers, que se outorgam o direito de manifestar-se em

nome de todos os autistas, o que causa irritacdo dos pais de filhos autistas de
“baixo funcionamento” com grave retardo fisico. Obviamente, seria
hipocrisia subsumir todas as formas de autismo ao “alto funcionamento”,
para depois dizer que autismo é um estilo de vida. O movimento da
neurodiversidade € minoritario dentro do espectro total do autismo. Muitos
autistas ndo possuem nem a capacidade cognitiva de falar nem dizer o que
pensam ou sentem, quanto menos de se organizar politica e
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comunitariamente. Os ativistas autistas, por sua vez, tém suas razdes ao
temer politicas igualmente agressivas que incluam testes genéticos que
possibilitem abortar fetos autistas, bem como a imposicao de ideais e padrdes
de normalidade cerebral, que redundem em terapias e obrigacdo de ser
“curados”. Se o autismo ¢ um espectro, ndo pode ser tratado como uma
entidade nosoldgica fechada. (Ortega, 2009, p.75).

O autor diz que ndo tem o objetivo de tomar de fender bandeiras, tomar um lado da
questdo em torno das identidade autistica ou mesmo em torno das politicas publicas
relacionadas aos acessos de atendimento e tratamento do autismo, no entanto ao pontuar 0s
discuros que atravessam a situacdo € nessario, para ampliar o debate, mostrar pontos
divergentes, problematizar, dizer dos conflito com os interesses dos grupos pro-cura e

ativistas.

Todas as pesquisas citadas nesta revisdo permitiram reafirmar com mais forca a
necessidade da pesquisa aqui proposta. Além disso, € preciso estremecer o equivoco comum,
que rotula o autismo como sindnimo de atraso de desenvolvimento ou intelectual. Mobilizei-
me e continuo me mobilizando intelectualmente, para ajudar a construir caminhos alternativos
e mostrar que é possivel ter ganhos humanos, individuais, sociais e educacionais interessantes,
abordando o autismo a partir da neurodiversidade. Acredito que as escritas de si, as
experiéncias e vivéncias presentes nas falas singulares de quem vive sob a pele do autismo
podem trazer luz, outros modos de compreender vidas plurais, relatos de pensamentos diversos
sobre si mesmo, interacdes sociais, fatores socioemocionais e desafios diarios, tipicos de uma
vida em tempos acelerados e liquidos.

Depois de rever o que ja foi pesquisado sobre o autismo, a pesquisa proposta pode
ser considerada inédita, pois a materialidade, a metodologia, 0s objetivos e o proprio problema
de pesquisa ndo foram explorados pelos autores citados, como foi desenvolvido nesta tese. Ao
adotar livros escritos por pessoas diagnosticadas e/ou autodeclaradas autistas e/ou
neurodiversas, busquei, por meio de suas vozes, compreender o que faz com que elas
convoguem a si mesmas ao se narrarem. Assim, tive a pretensao de tecer problematizacgdes, a
partir das narrativas de si, escritas por esses escritores, evidenciando um espaco conquistado
tardiamente para falar de si mesmo, sem intermediacdes. A pesquisa em questdo pode ser uma
contribuicdo para um modo de viver no mundo de maneira compartilhada, solidaria e diversa,
englobando as diferencas entre as pessoas, compreendendo-as como fazendo parte da natureza

da humanidade.

Enfim, a revisdo de literatura, somada a outras leituras e discussbes que vinha



61

fazendo em diferentes grupos, tornou mais claros os contornos da pesquisa. Apds a sintese,

no capitulo 3, descrevo como operei com as narrativas de si.



CAPITULO

PARTE 1

ENGRENAGENS METODOLOGICAS DA PESQUISA
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3 ENGRENAGENS METODOLOGICAS DA PESQUISA

[...] Sou autista. N&o preciso me adequar a sociedade, ela é que precisa se
adequar a mim e a meus semelhantes e nos aceitar como somos. Autismo
para mim n&o é doenga, nem simples diagndstico. E identidade. Se antes eu
via minha neurodivergéncia como um fardo, agora eu a escrevo como um
elemento essencial e favoravel, que influencia diretamente os aspectos mais
positivos da minha personalidade. [...]. Eu era amargurado por ndo conseguir
me aproximar das pessoas. Com a revelacdo e uma leitura que julgo
imprescindivel de um livro de Cristiano Camargo (Ele mesmo, autista), dei-
me conta de que minha natureza era solitdria e que a felicidade e a
normalidade ndo estdo condicionadas a sociabilidade. [...] Eu ndo mudei o
mundo quando admiti ser autista pela primeira vez. Mas, ao fazer isso, eu
mudei 0 meu mundo. Era isso que importava. Eu me sinto melhor do que
nunca por ter tomado essa atitude. Reafirmando: Sou autista com muito
orgulho (Vasconcelos, 2019, p. 176).

Escrever, em si, pode ser um exercicio de elaboracdo e de transformacéo.
Escrever sobre si mesmo constitui uma ascese pessoal rumo a si mesmo, uma
conversdo, no sentido de uma transformacdo pessoal rumo a uma
transformacéo politica do mundo (Ortega, 1996, p. 3).

A primeira citacdo escolhida para iniciar este capitulo é o que chamo de inspiracao
metodologica. Vejo nela, com muita forca, a operacdo do sujeito sobre si mesmo,
principalmente. Ha espaco para que o sujeito produza sua singularidade, ou seja, para que ele
transborde os limites clinicos, a fim de constituir-se como sujeito. O narrar-se € um movimento
potente para quem faz pesquisa, pois permite que percebamos quais praticas interpelam e
mobilizam o sujeito sobre si mesmo. Nesse sentido, na citacdo de Vasconcelos (2019), autor
autista, fica claro o lugar ativo do diagnostico nas formas de ser sujeito. “Sou autista com
muito orgulho” finaliza a escrita de um processo de transformacéo. Nesse sentido, ser autista
ultrapassa o diagnostico e passa a ser um elemento identitario e, portanto, de reconhecimento
de si mesmo e de pertencimento a um grupo de semelhantes. E disso que a pesquisa proposta
Se ocupa, isto é, perceber como sdo dados os processos de ativacdo de si mesmo.

A segunda citacdo de Ortega (1996) faz referéncia a escrita. Diferente da fala, escrever
exige olhar-se, selecionar o que sera contado, revisdo de historias e de experiéncias pessoais,
releitura e organizacdo do pensamento. Além disso, escrever livros que contam historias
pessoais significa dar-se a conhecer e educar aquele que Ié.

As duas citagfes juntas sdo um exemplo da poténcia que vejo na minha proposta de
tese. Proposta que me mobiliza a buscar, cada vez mais, interlocutores capazes de me

desafiarem a pensar de outras formas o autismo e a minha prépria experiéncia como mée de
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uma crianca autista, que mantém uma relacdo sempre intensa, com outros espacos, entre eles,
aescola. Ao selecionar as duas citagdes para comecar o capitulo metodoldgico, quero marcar,
de antemdo, como vejo a¢des dentro da escrita. Detalho como extrai tais agfes sobre si mesmo,
no decorrer deste capitulo. Além disso, também apresento os livros escritos por pessoas
autistas, que compdem a materialidade da investigacdo proposta.

E comum, nas pesquisas inspiradas em autores que compdem o que se costuma nomear
de Campo de Estudos Foucaultianos, provocar a desconstrugdo de verdades constituidas sobre
uma dada materialidade. Na mesma linha, também tensiono as verdades produzidas sobre o
ser autista, o diagndstico, a capacidade de se relacionar, de comunicar, de agir etc. Ao
tensionar o que é dito, ndo pretendo ignorar as verdades, pelo contrario, € por perceber a
poténcia do que se diz sobre 0 outro na vida desse outro que me ocupo das verdades. Porém,
mais do que mostrar verdades ja consolidadas, aposto na pesquisa, em verdades menos
divulgadas ou verdades menores, ou seja, com menos impacto social. As verdades
invisibilizadas produzidas pelos sujeitos autistas, muitas vezes, perdem-se em suas proprias
experiéncias. Pensando e apostando nisso, decidi investir na busca de narrativas de si, escritas
em primeira pessoa. Penso que, por meio da escrita, elas podem mostrar mais do que o ja
conhecido. Ao conduzir a pesquisa nessa perspectiva, coloco-me nesta empreitada cientifica
como pesquisadora curiosa e em movimento de (des)construcdo permanente de mim mesma.

Dando sequéncia a exposicdo metodoldgica, este capitulo esta dividido em subtitulos
que apresentam as linhas metodologicas gerais, bem como os materiais. Na escrita, sinalizo
idas e vindas em busca de materiais, para a elaboracdo da problematica de pesquisa e até
mesmo para a estruturacdo das compreensdes teoricas. Entre as idas e vindas da construcéo
metodologica, demorei para compreender como a escrita de si opera como tecnologia de
constituicdo de si mesmo. Nesse sentido, a escrita desta metodologia tem dupla dimensédo: a
de (re)criacdo da realidade e a de (re)criacdo de si (Foucault, 1992). Tal recriacdo da realidade
permitiu que eu a entendesse como algo que se constrdi sobre uma materialidade — o corpo —
que pode ser lida e entendida de distintas formas. No meu caso, depois de muito lutar para ndo
ver 0 autismo como um problema, hoje o leio como uma neurodiversidade.

No meu grupo de pesquisa, sou a primeira a trabalhar com a compreensdo da
neurodiversidade, mas sou mais uma a me inspirar tanto nos Estudos Foucaultianos em
Educacdo, quanto nos Estudos da Normalidade e da Deficiéncia. Portanto, seguirei levando

adiante as pesquisas do grupo, contribuindo com a abertura de mais uma frente de estudo que



64

pode ser desdobrada, entre outras possibilidades, junto ao conceito de “matriz de
experiéncia da inclusdo” 9(Lopes, fabris, 2013).

Importante marcar que, na escrita da proposta, mesclo o estilo dissertativo com o
narrativo. Como pesquisadora, ao colocar-me em acgao para perscrutar as escritas de outros,
também me coloco na esteira do pensar-se, pois, ao escrever, dou-me conta do quanto as
leituras e as discussdes que venho fazendo ndo me permitem mais me reconhecer como aquela
que ingressou no doutorado.

Apoiada em Sloterdijk (2012), faco uso do conceito de antropotécnica, para
problematizar a acdo do sujeito de escrever sobre si e, ao fazer isso, de se pensar. Como
antropotécnica, entendo um conjunto de técnicas desenvolvidas para modificar e otimizar
0 comportamento humano. Parafraseando Ortega (1997), entendo por técnicas de acao
sobre si mesmo, que o sujeito passa a enxergar 0 humano como ser que fabrica a si mesmo.
Desse modo busco marcar as as primeiras balizas orientadoras da pesquisa, visando
detalhar os caminhospercorridos na busca por outros leem o que eu desejo ler, abro o

préximo subtitulo.

3.1 PESQUISAR SOBRE AS NARRATIVAS DOS OUTROS

Foi uma decisdo que nasceu depois de um tempo consideravel, pois acreditava ser
melhor ouvir autistas, a partir de entrevistas diretas. Contudo, como pesquisadora, senti que
estava sendo atravessada e impactada por uma diversidade enorme de emocoes, afetos e
sentimentos que confundiam meu pensamento, o que me fez definitivamente ousar escolher
os livros, para falarem comigo, sobre um tema que € tdo caro para a minha vida, em muitas
dimensdes. Assim, a escolha dos meus materiais de pesquisa, isto &, livros autobiograficos
escritos por autores autistas, se deu inspirada na pesquisa de Marin-Diaz (2013). A autora
buscou investigar praticas de subjetivacdo presentes em livros de autoajuda. Ao ler sua
pesquisa, entendi que poderia ser interessante fazer um investimento semelhante, porém

investindo na leitura de livros autorais, escritos por autistas, que contam suas histérias.

® Matrizes sdo constituidas na histéria e funcionam como chaves de inteligibilidade para pensar o
presente, a partir de trés eixos, saber, poder e ética, como principio de acdo, que produz sujeitos em
seus modos de ser e de conduzir-se. Ferramenta tedrica-metodoldgica, converge para a conformacao
de uma forma de vida inclusiva, permite interrogar o presente como integrante de uma época em que
normas de comportamentos instituem e naturalizam o estar junto, no mesmo espaco, cOmo uma
condigdo necessaria para certa estabilidade do Estado, embora algumas exclusdes se configurem
(Lopes; Morgenstern, 2014, p.187).
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Muitas discussdes sobre a escolha do meu material aconteceram no grupo de pesquisa
e de orientacdo. Mudei Véarias vezes, até que comecei a perceber que havia um nimero grande
de autores autistas que usavam a escrita para contarem suas vidas e passei a me interessar pela
busca de tais livros. Alguns encontrei por meio de pesquisas, outros comprei, ganhei de
presente e, outros, ainda, chegaram as minhas méos por meio de colegas e amigos que sabiam
do meu interesse investigativo.

Conforme os livros iam chegando, eu investia na leitura. A medida que lia os livros e,
ao mesmo tempo, lia e discutia conceitos e 0 modus operandi de outras pesquisas, fui me
dando conta de que nem todo o livro, mesmo que escrito por autores autistas, interessava.
Afinal, nem todo autor consegue narrar a si mesmo, colocando-se no texto, em primeira
pessoa. Além disso, nem todo o autor se da a conhecer tornando-se visivel e como faz para
convocar a si mesmo, no seu dia a dia. Muitas sdo as historias de sofrimento, de angustia e de
in/exclusao contadas nos livros; porém, embora reconhecga a importancia delas, queria avangar
para uma pauta positiva.

Diante desse contexto, minha intencdo foi buscar compreender como se movimenta o
sujeito em seu pensar, sua mobilizacdo a partir do pensar. Esse laborioso e constante trabalho
de se olhar consiste em perceber esse ser como um ‘“‘sujeito ativo™.

Ao tomar a Modernidade e seu modo de conceber educagdo, através das ideias
pedagogicas, a partir do conceito de “governamentalidade”10, proposto por Michel Foucault,
Carlos Ernesto Noguera-Ramirez reflete sobre a influéncia da educagdo nos novos modos de
governar da sociedade nos dias atuais. Para o autor, a constituicdo da modernidade se fez com
uma sociedade educativa, que pensa na educacédo para todos, como forma de erradicacdo dos
problemas sociais e econdmicos e que constitui o sujeito moderno, mais educado e
humanizado (Nogueira-Ramirez, 2011). Segundo autor, 0 sujeito era capaz de convocar a Si
mesmo, provocando viradas em suas experiéncias, bem como era capaz de agir de modo livre
sobre os acontecimentos e transformava tudo em tempo de cultivo para si, uma obra sempre
em constante analise e modificacdo. O mencionado autor parte do pressuposto de que a
singularidade do sujeito estaria na escrita, um dialogo de si para consigo; porém, nem sempre
visivel para os leitores que estdo fixados nos problemas enfrentados no cotidiano.

Conforme avancava nos estudos e novos livros iam chegando até mim, fui tracando os

limites da investigagéo. Primeiramente, defini 0 que eu ndo queria, para depois montar o que

10 A nocdo de governamentalidade neoliberal, derivada dos estudos politicos de Michel Foucault, tem
sido utilizada no campo dos Estudos Curriculares (Veiga-Neto, 2013).
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me interessava saber. Quanto mais lia os livros escritos por autistas, mais percebia que
alguns deles eram ricos na descricdo de espagos, contextos e experiéncias. Outros, embora
trouxessem descrigdes, ndo apresentavam detalhes significativos, que atendessem a minha
expectativa. Fiz inimeros registros, fichamentos, anotacdes, a partir das leituras. Muitas delas
fui compartilnando com os colegas do grupo em encontros de orientacéo e até por WhatsApp.
Durante esse processo todo, sofri muito. Havia dias em que nédo via esperanca para aqueles
que se contavam, mas, em outros, me animava a pensar de outras maneiras. Os autores ndo
tinham compromisso em teorizar sobre suas experiéncias, mas eu comecei a me dar conta de
que as leituras realizadas sobre a diferenca, a deficiéncia, a (a)normalidade, entre outras
tematicas, no doutorado e no grupo de pesquisa, me desafiavam a abordar e a construir a
pergunta de pesquisa de uma outra maneira, ou seja, ndo orientada para encontrar respostas
que eu ja sabia.

Tudo o que contei e comentei até aqui aconteceu antes do iniciar a escrita da proposta.
Foi no processo de idas e vindas que passei a engendrar 0 que via ao que passava a ler sobre
neurodiversidade. As teorizacdes de autores como Gallo (2018), Ortega (2007, 2008,) Pagni
(2007, 2022, 2023), Skliar (2003), Larrosa (1994), Lopes (2006, 2009) passaram a operar em
mim uma virada epistemologica. Sem receio, posso afirmar que me movimentei muito nas
formas de compreender o autismo desde a entrada no doutorado. Igualmente, movimentei-me
muito na compreensdo do sujeito, ndo mais curvado aos saberes do outro, mas ativo sobre si
mesmao. Fischer (2007, p. 1), referindo-se ao sujeito e as praticas de subjetivagdo, diz: “essa
dobra que estd sempre por se fazer, que se debate, se movimenta e se cria no espaco hibrido
de processos de subjetivagao e de procedimentos de sujei¢ao”.

Mesmo entendendo que ndo seja necessario historicizar quando se deu a producéo de
reflexBes sobre o sujeito e a escrita de si, fago aqui uma digressédo e depois retomo a discussao
metodologica. O interesse foucaultiano pelo sujeito sempre foi central nos estudos, mas, na
década de 1980, eles se tornaram ainda mais potentes, pois se voltaram para o sujeito, no
sentido de buscar entender como ele é conduzido a conduzir-se. Assim, entender as praticas
de constituicdo de si se tornam significativas. O filésofo investiu esforcos em estudos

genealdgicos,'! com o intuito de estudar o sujeito como efeito de linguagem em um processo

11 Em seus estudos, Foucault deu forma a investigacdo em A hermenéutica do sujeito (2010), com as
tematicas dos dois volumes finais sobre a historia da sexualidade, a teméatica sobre o sujeito até
entdo, construida pelo viés de relagbes discursivas e ndo-discursivas entre saber-poder, provocou
uma ruptura em seu pensamento e de seus escritos até o primeiro volume de historia da sexualidade,
traz consistente ideia sobre o que chamou de analitica sobre as préaticas de subjetivacéo, isto €, de si
mesmo, dentro dessa compreensdo o sujeito ndo é uma substancia, mas, um fluxo. Porém, esse fluxo
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de cooptagdo exterior pelo discurso. Para isso, precisou construir uma analise do
sujeito a partir de sua dobra profunda, isso €, por uma perspectiva sobre sua interioridade
(Deleuze, 2005).

Guareschi et al. (2011), referindo-se a pesquisa e aos processos de subjetivacdo, tanto
daquele sobre quem pesquisamos, quanto sobre nds, pesquisadores, Nnos provocam a pensar

nos desafios que nos trazem os caminhos de inspiragéo foucaultiana. Segundo os autores,

[...] como pesquisar, produzir conhecimento sobre 0 humano sem assujeita-
lo a verdade? Como tornar possivel “um espago-outro” dessasujeitado na
pesquisa? E possivel esse lugar desassujeitado no dominio das pesquisas?
As contribui¢fes foucaultianas nos levam a crer que estamos fadados a
produzirmos assujeitamentos no processo de pesquisar. Mas, a0 mesmo
tempo, da uma pista muito interessante: ao partirmos do entendimento de
que ao pesquisar produzimos o proprio sujeito de nossas pesquisas, e que
esse processo é assujeitante ou subjetivante, podemos tomar a pesquisa em
Foucault como uma ferramenta ndo-ingénua no pensar e analisar o processo
de produgéo do objeto como inerente ao pesquisar (Guareschi et al., 2011, p. 201).

Ao ler essas palavras, compreendi, em parte, 0 desconforto, que, por vezes, estava
sentindo. Para quem trabalha com Foucault, € comum ouvir a critica de que as pesquisas
produzidas sob essa orienta¢do ou inspiragdo ndo criam nada novo para colocar no lugar.
Guareschi et al. (2011) me fizeram ver que, ao buscar entender como verdades vdo sendo
constituidas, escancaramos as condicGes de sua producdo. O fato é que sempre faremos
escolhas do lugar em que queremos produzi-las. Nesse sentido, assumo meu lugar de interesse
nesta pesquisa, que entende o sujeito da pesquisa ou 0 Sujeito que se narra como estando
sujeitado ao outro e a si mesmo. Ao sujeitar-se a si mesmo, pode percorrer outros caminhos
gue ndo os previstos, pois é ativo e desejante de outras formas de ser. Descobrir isso me
mobilizou como quem faz pesquisa, pois sei que, além de produzir uma pesquisa que pode
mostrar outras formas de 0s sujeitos se sujeitarem aos outros e a si mesmos, também posso
sair modificada dessa experiéncia. H4 um processo de formacéo gque se dd com quem aprende
e pesquisa, que é mobilizador.

Entrar nos estudos do autor francés pareceu-me tao necessario e produtivo, para pensar
a escrita como processo trabalhoso, de construcdo de experiéncia, de autocuidado. Também
foi possivel atrelar o ato de escrever experiéncias de si como uma postura de liberdade a outros
escritos. Pagni e Silva (2020, p. 1635) ajudaram a me aproximar de um entendimento melhor

dos motivos de Foucault ir tdo longe, buscando entender como o sujeito greco-romano se

também ndo é idéntico a si mesmo, isso &, 0 sujeito ndo tem consigo préprio 0 mesmo tipo de relagcdo
enquanto sujeito politico e enquanto sujeito de uma sexualidade (Cardoso Junior, 2005).
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movimentava. Segundo suas pesquisas, ele conseguiu propor uma problematizagédo
potente, trouxe um modo de olhar amplo, diferente, sobre o sujeito, fundado numa “moral
moderna”. Ainda me apoio em Pagni e Silva (2020, p.1633), quando explicam que
Foucault problematizou questbes de identidade e a emergéncia no presente de uma
“racionaliza¢do econdmica que nada teriam a ver com a dos devires da formacgdo e com as
formas de ocupagdo de si mesmo dos processos de subjetivagdo antigos”. No curso
denominado A Hermenéutica do Sujeito, o pensador francés adensou a genealogia do sujeito
moderno e sua constituicdo, com base nas praticas historicas: “é aquele que se dedica a fazer
uma genealogia do sujeito moderno e de sua constituicdo, com base nas praticas historicas”
(Pagni; Silva, 2020, p. 1633).

Desse modo, em A Hermenéutica do Sujeito, Foucault (2010) faz um regresso a cultura
grega, na qual a nogéo de cuidado era compreendida como a ephimeléia heautou, uma forma
pela qual os sujeitos davam atencdo a si, exerciam cuidados e se modificavam. Foucault (2010)
resgata esses procedimentos como mobilizadores que impulsionam nos sujeitos a reflexdo
sobre suas praticas e condutas e associam essas reflexdes as atividades realizadas. Esse
trabalho laborioso de si construido em cima de um conjunto de técnicas que inclui a escrita,
disposicOes, desde Socrates, até chegar ao estatuto de pensamento filosofico, ajuda a pensar
nos tempos atuais, nesse processo de escrita, que viabiliza o sujeito como alguém que mobiliza
acOes sobre si, dentro do tempo presente.

Temos, pois, com o tema do cuidado de si, uma formulacdo filosofica
precoce, por assim dizer, que aparece claramente desde o século V a.C. e que
até os seculos V-V d.C. percorre toda a filosofia grega, helenistica e romana,
assim como a espiritualidade cristd. Enfim, com a nocdo de epiméleia
heauto(, temos todo um corpus definindo uma maneira de ser, uma atitude,
formas de reflexdo, praticas que constituem uma espécie de fenbmeno
extremamente importante, ndo somente na historia das representa¢ées, nem
somente na historia das nogdes ou das teorias, mas na propria historia da
subjetividade ou, se quisermos, na histéria das préaticas da subjetividade
(Foucault, 2010, p. 12).

Para Foucault (2010), a conceitualizacdo sobre a ética dos gregos, centrada nas
técnicas da vida (ou seja, a techné permite viver “tdo bem quanto possivel”, ser capaz de cuidar
de si e da cidade e dos cidadaos), era uma espécie de regulacdo que permitiu a emergéncia das
praticas de cuidado de si. Ndo se tratava, portanto, de uma techné preocupada com a
normalizagdo das pessoas. Pelo contrario, buscava-se ensinar as pessoas a transformar a vida
em obra de arte. Dessa forma, o pensamento e os estudos do filésofo francés nos permitem
entender que existe uma vontade de saber sobre si mesmo desde os tempos do homem grego

até a época atual, com intensidades e modos diferentes. Esse labor sobre o pensar, formular
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tipos de operacdes que os individuos poderiam realizar por eles mesmos em seu corpo, seus
pensamentos e suas condutas referem-se a um modo de cultivar uma verdade de si mesmo.
Formas de criagdo social e politica que circulam, exteriores a cada homem de sua época, sdo

possibilidades de transformacdo de pessoas em sujeitos.

Foucault privilegia, na Hermenéutica do Sujeito, o sujeito conjecturado nas
praticas de si da filosofia greco-romana, como um eu ético, oposto ao sujeito
ideal do conhecimento, pressuposto em uma expressiva tradicao filoséfica
como alma em Plat&o, res cogitans em Descartes, eu transcendental em Kant,
consciéncia pura em Husserl, etc. O sujeito, como um eu ético
transformando-se através de “exercicios espirituais”, é entendido como
capaz de construir a si mesmo, atribuindo a si regras de existéncia e de
conduta, totalmente apartado do discurso que o articula a uma natureza
essencial ou pré-estabelecida. Logo, a indagacao sobre o eu ético situa-se na
perspectiva de uma historia da subjetividade (Filomena, 2020, p. 3).

Finalizando a digressdo feita acima, inspirada pelas razdes que levaram Foucault a
olhar para 0 como nos tornamos sujeitos e para as raz0es pelas quais nos deixamos governar,
comecei a pensar na investigacao que construia. Como descrever as praticas observadas nos
livros, produzindo os sujeitos? O que entendo por pratica? De forma resumida, calcada no
entendimento de Marin-Diaz e Parra-Léon (2019), por pratica podemos entender a
combinacéo de télos (finalidade) e teckné (técnica). Dito de outra maneira, € a combinacao
gque mostra que a acdo tem uma finalidade. Também mostra que podemos identificar em
narrativas distintas, técnicas muito semelhantes de escrita de si, porém a finalidade que
mobiliza a técnica pode ser distinta. Ao entender isso, tive mais clareza de como poderia
visualizar excertos das narrativas. As narrativas dos sujeitos mostram préaticas distintas.
Escritas em primeira pessoa, mostram a acdo sobre si mesmos e as raz6es que 0s mobilizam a
agir de determinadas maneiras. Tal entendimento foi um grande passo em minhas incursées
metodologicas.

Resumindo, nas minhas jornadas de estudo e de leituras de livros que me chegavam as
maos, escritos por autores autistas, defini conceitos centrais para qualquer procedimento
metodoldgico no campo dos Estudos Foucaultianos, quais sejam: sujeito, pratica, subjetivacédo
e tecnologia do eu. Nesse caso, entendo a escrita narrativa de si como uma tecnologia capaz
de produzir aquele que se narra.

Além de definir as ferramentas tedrico-metodoldgicas, também precisei olhar para meu
material. Reuni, nos primeiros dois anos de doutorado, 35 livros escritos por autores autistas,
a maioria, brasileiros. Esse nimero aumentava ou diminuia, conforme estabelecia os critérios

das escritas e da selecdo de cada obra, sempre deixando claro para mim mesma que
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ndo bastava apenas ser escrita por autista, mas que teria que ser uma obra que trouxesse 0
pensamento de si, has paginas escritas.

Entendendo que o material que reuni pode ser Util para mais pessoas. Assim, no
quadro 3, apresento todos eles e sinalizo aqueles com os quais trabalhei, para compor meu
corpus analitico. Li, ao todo, 35 livros e separei 31 para uma primeira analise e, finalmente,
selecionei 26 livros, que foram analisadas e constituiram o conjunto da materialidade deste
estudo.

O laborioso trabalho de selecionar as narrativas (estar escrito em primeira pessoa,
trazer experiéncias em que o sujeito opera sobre si mesmo) resultou na pesquisa que sustenta
a presente tese. Procurei diferentes maneiras de ler e organizar as informagdes, enunciagdes
que foram de extrema relevancia para a escrita dos préximos capitulos de meu estudo.

No quadro abaixo, marco com um asterisco ao lado do nimero, os livros de onde extrai

excertos que utilizei na pesquisa.

Quadro 4 - Obras escolhidas, escritas por autistas, com narrativas de si:

Numer | Imagem da capa Referéncia Resumo da apresentacéo
0 conforme  escrito na
contracapa ou orelha do

livro
01 COSTA, Jodo Paulo | Uma Vida Atipica compila

Vasconcelos. Eu, adulto e | diversas memorias do
autista.  Fortaleza CE. | aytor, um adulto dentro do

(éeqtr_o foC Unrlvczagsllgarlo espectro, e relatos de seus
stacio do Ceara, | dias atuais e as une com
> textos acerca de diversos

EU, ADULTO E AUTISTA

assuntos que se entrelacam
a essa diferenca humana.
Jodo Paulo nasceu em
Fortaleza no ano de 1985 e
¢ Bacharel em Direito
graduado pela
Universidade de Fortaleza.
E escritor, tendo publicado
trés obras: Eu, adulto e
autista (2019).
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02

. Oiitro
.QOlhar -

P

MENDONGCA, Sophia.
Outro olhar: reflexfes de
um autista. Belo
Horizonte: Editora
Manduruva. E-book.

Existem, sim,  génios
autistas, assim  como
existem @énios que nao
convivem com 0
transtorno. O mundo do
autismo tem beleza
diferenciada, mas também
um lado sombrio que faz de
guerreiros todos nds que o
enfrentamos” "Outro Olhar
- Reflexdes de um Autista"
imprime a sinceridade, a
sensibilidade e a constante
preocupacdo com dicas
preciosas sobre a
experiéncia diaria.

03

SALES, Nicolas Brito.
Anita: Tudo o que eu
posso ser. Sdo Paulo:
Editora independe, 2017.

Trata-se de um e autismo
na fase adulta da sua
descoberta, mas tambem
serve para criangas, pois o
adulto autista nunca deixa
de ter um coracao puro e de
ser ingénuo.

04

RUGNSKI, André.
Autismo adulto, quando
nos descobrimos. Séao
Paulo: Amazon,2016. E-
book.

O livro traz informacdes

bastante interessantes
sobre 0 autismo,
particularmente para

aqueles que se descobrem
dentro do espectro ja na
fase adulta. A descricdo dos

comportamentos
caracteristicos do espectro
autista de alto
funcionamento, nos
remetem a uma viagem por
nossa historia de vida em
busca de um
autodiagndstico que parece
se confirmar.
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05

CAMPQOS, André. Meu
mundo a parte. Nanuque:
Editora independente,
2019. E-book.

Trazendo a narrativa dos
fatos pelo olhar de quem os
viveu e que sentia tudo com
a intensidade e o desgaste
interior atipico causado
pelos fatores inerentes ao
espectro do  autismo.
Sentimos  que  sSomos
diferentes, mas nao
sabemos 0 porqué nem o
como. Acredito que apenas
vemos 0 mundo, a vida e as
relacoes por outra
perspectiva. Temos
empatia  pelas  outras
pessoas, mas ndao sabemos
demonstrar, temos
sentimentos, mas nao sdo
faceis de serem notados em
nés. Queremos e fazemos
questdo de conviver com
outras pessoas, SO nhao
sentimos falta quando ndo
estamos no meio.

06

ROBISON, John Elder.
Olhe nos meus olhos. Sao
Paulo: Larouse, 2008.

John Elder Robison nasceu
com Asperger (uma forma
mais branda de autismo), ele
s foi diagnosticado por volta
dos 40 anos. Olhe nos meus
olhos é a tocante e bem-
humorada narrativa  de
alguém que cresceu com a
Sindrome de Asperger numa
época em  que esse
diagnéstico ndo  existia.
Desde crianga, John Robison
tinha dificuldades em
relacionar-se com  outras
pessoas. Na adolescéncia, 0s
problemas se agravaram e
apenas aos 40 anos Robison
foi diagnosticado. Essa subita
compreensdo transformou a
maneira como Robison se via
- € como via 0 mundo.
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07

VI MENDUNGA-

|EURODIVERGENTE!

&
LUTISMD %

MENDONCA,

Neurodivergentes.

Horizonte:
2019. E-book.

Sophia.
Belo
Manduruva,

Na apresentacdo deste
livro, o professor e
jornalista Mauricio
Guilherme Silva Jr. registra
que “O leitor ‘ouvira’ a voz
de um dos mais ldcidos
ativistas da atualidade.
Além de grande estudioso
das nuances do autismo, a
jovem escritora e jornalista
Sophia Mendoncga, autora
de outros trés livros,
carrega, nas maos e no
peito, o signo da liberdade.
Em seus escritos,
reportagens,  entrevistas,
analises e poemas, bailam,
orgulhosas e perenes, as
chamas da ética, as rosas da
humanidade, as
incandescéncias do amor”.

08

Minha
vida de
trds pra
frente

SILVA, Selma Sueli.
Minha vida de tras para

frente. BeloH

orizonte:

Maduruva 2017. E-book.

Diagnosticada com
autismo aos 53 anos, a
jornalista Selma Sueli Silva
refaz sua trajetdria com
base na descoberta, e
percebe que 0s sinais do
autismo sempre estiveram
presentes. Quem conheceu
a Sueli da infancia e da
adolescéncia, que vivia em
comunidades e tinha medo

de desagradar por sua
ingenuidade e uma
personalidade fora do

padrdo? Selma Sueli Silva
¢ escritora, jornalista e
apresentadora e  Super
Autista) na fase adulta.
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09

GRANDIN, Temple. O
cérebro autista:

| pensando através do

| espectro. Rio de Janeiro:
| Record, 2015.

Quando Tempe Grandin
nasceu, em 1947, o autismo
acabara de ser classificado
como tal. Hoje, estima-se
que 70 milhdes de pessoas
sejam  portadoras  do
transtorno do  espectro
autista — cerca de 1% da
populacdo mundial —, o que
faz com que ele seja cada
vez mais conhecido e
discutido. Os estudos da

area também se
transformaram nos ultimos
anos: passaram da

psicologia a neurologia e a
genética, e, gracas a novas
pesquisas revolucionarias
sobre as causas e
tratamento, hd cada vez
mais esperanca.

10

UMA MENINA ESTRANH/

GRANDIN, Temple.
Uma menina estranha:
autobiografia de uma
autista. Sdo Paulo: Cia
das Letras, 1999.

Autobiografia da
engenheira e  bidloga
Temple Grandin, que bem
cedo foi diagnosticada
como autista. Conversando
com o neurologista Oliver
Sacks, ela pronunciou uma
frase que da bem a medida
de como o mundo Ilhe
parece estranho: "A maior
parte do tempo eu me sinto
como um antrop6logo em
Marte”. Até os trés anos ¢
meio, Temple s6 se
comunicou por intermédio
de gritos, assobios e
murmarios de boca
fechada. Sua mée percebeu
que ja aos seis meses ela
ndo se aninhava no colo:
ficava rigida, rejeitava o
corpo que queria abraca-la.
Na escola, batia na cabeca
das outras criangas. Em vez
de argila ou massinha
sintética, usava as préprias
fezes para modelar e
espalhava suas criacOes
pelo quarto. As vezes
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ignorava sons altissimos,
mas reagia com violéncia
aos estalidos de uma folha
de celofane. Somente
quando ja tinha quase trinta
anos conseguiu dar um
aperto de méo e olhar nos
olhos de outra pessoa.
Construiu uma "maquina
de abraco™ para pressiona-
la sem o desconforto
intenso que um outro corpo
humano provoca nela.
Temple se tornou uma
profissional bem sucedida.
Projeta equipamentos e
instalacOes para a pecudria.

11

Sindrome vis
lado de den

Cristiano Camargo |

CAMARGO, Cristiano.
Autista com muito
orgulho: a sindrome vista
pelo lado de dentro. S&o
Paulo: Verde, 2012.

Autista com muito orgulho
— a sindrome vista pelo
lado de dentro” é a primeira
obra de ndo ficcdo de
Camargo, que relata um
pouco de sua histéria e o
que se passa na vida do
autista, o escritor &
exemplo para muitos por
ter superado as
dificuldades de ser autista
do tipo asperger, sindrome
que sO  descobriu que
possuia aos

41 anos, quando ja tinha
trés publicacdes e vencido
dois CONCUrsos. A
publicacdo e o trabalho de
ativismo na defesa de
pessoas com a sindrome
renderam ao autor o
prémio do Movimento do
Orgulho Autista.

12

Um olhar atipico:
o autismo e eu

Patricia Maria

MARIA, Patricia. Um
olhar atipico. Porto
Alegre: Atipica, 2022. E-
book.

Enfim, hoje me considero
androgina e transito feliz
entre o feminino e
masculino. Aprendi a me
respeitar. Gosto de poder
ocasionalmente usar
maquiagem (por pouco
tempo, pois meu sensorial
ndo aguenta batom e nada
muito pesado no meu
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rosto) ou comprar um
sapato de salto alto, porque
acho lindo para tirar foto.
Meu estilo finalmente bate
com minha personalidade.
Eu me sinto livre para ser
eu mesma, usar o que quero
sem seguir padrdes de
género ou de idade. Patricia
Maria.

PETRY, Marcos.
Memoérias de um Autista
por ele mesmo.
Blumenau: 3 de maio,
2018.

O autor adentra histdrias,
sentimentos e situacdes do
dia a dia para demonstrar a
inclusdo da pessoa Autista
na pratical Em meio ao
Humor e reflexdo o livro
traz dicas para estratégias
de estimulo e avango
dentro do Espectro. Com
um pé na cronica e outro na
biografia este livro narra 0s
desafios de vivenciar o
autismo em um dia a dia
conturbado. A busca pelo
conhecimento, o respeito e
0 protagonismo permeiam
o livro, pontuadas por
doses de humor e reflexdes
sobre a vivéncia do autismo
no século XXI e a busca de
evidenciar o potencial de
cada individuo, além disto
o livro trata da importancia
das palavras de incentivo e
do exemplo vivo no ato de
superar obstaculos, sejam
eles preconceitos,
dificuldades ou crencas
limitantes.

14

danie! tammot

nascido
em um
dia azul

TEMMET, Daniel.
Nascidos num dia azul.
Sao Paulo: Intrinseca,
2007.

O que Daniel nos da
através da leitura desse
livro é um passaporte para
0 seu cérebro. Nessa obra
que transita entre uma
biografia e um relato
informal sobre a sindrome
de asperger, Daniel relata
através de suas
experiéncias e de
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depoimento de seus pais
como foi o seu nascimento,
a sua infancia e
adolescéncia e por fim o
seu ingresso na vida adulta.
Daniel Tammet descreve
todo seu percurso para
compreender o mundo ao
seu redor, desde a
descoberta do autismo a
ataques de  epilepsia.
Daniel tem dificuldades de
relacionamento, de
compreensdo de frases de
duplo sentido, de captar as
nuances emocionais do
comportamento  humano,
além de ter suas habilidades

motoras
comprometidas. Tem um
altissimo poder de
memorizacdo, facilidade
em aprender outros
idiomas, fazer calculos
matematicos complexos e
uma caracteristica que
despertou a curiosidade
académica mundial, ele
tem o sentido da sinestesia
muito  desenvolvido e
consegue  perceber e
associar cores, formas e
texturas e até sabores a
nlmeros.

15

AUTISMO
além do &
diagnéstico

ISAC . KARNIOL o PATRICIA 5. L KARNOL

KARNIOL, Isac
Germano. Autismo além
do diagnéstico. Sao
Paulo: Amazon do Brasil
2016. E-book.

Com o diagnéstico de
autismo desde a primeira
infancia, Isac percorre
diversas terapias e escolas,
especiais ou ndo, e ja com
17 anos, numa tentativa
maior de entrar em contato
com 0s outros, com 0
mundo exterior, V& seus
esforcos fracassarem e se
desestrutura. Com
desenhos e escritos
(poesias, frases, pequenas
cronicas,  redacBes e
cartas), ele consegue por
fim se comunicar
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emocionalmente com o
terapeuta, trazendo um
conjunto de pensamentos,
desejos, emocoes e
sentimentos até entdo
submersos em seu mutismo
e isolamento.

16

FEDERICO DE ROSA

O que ew nupte
dine Gntey

Eu, meu autismo
€ 00 que acredito

ROSA, Frederico de. O
que eu nunca disse
antes: eu meu autismo e
no que eu acredito. Sao
Paulo: Edicdes Paulinas,
2016.

Federico descobriu que
conseguiria  expressar-se
através do computador aos
8 anos de idade, aos 20
anos, ndo sé concluiu o
Liceu Cientifico
(equivalente ao Ensino
Médio brasileiro), como
tem amigos e frequenta a
paréquia de seu bairro. No
autismo foi diagnosticado
bem cedo e sua familia o
acompanhou de perto
desde o comeco, com o
apoio  de  terapeutas,
educadores preparados e
muito amor - 0 que,
segundo ele sempre foi o
mais importante para o0 seu
desenvolvimento. Seu
objetivo, ao publicar o
livro, é ajudar as pessoas
autistas que sofrem por ndo
conseguirem ser
compreendidas e construir
uma ponte entre elas e a
"sociedade  neurotipica”
(como nomeia 0s "nado
autistas'), demonstrando
que  estarem  "presas"
dentro do autismo ndo as
torna loucas, burras ou
perdidas num outro mundo.
Ao contrério, tém medos,
esperancas e  muitas
frustracdes por néo
conseguirem fazer tudo o
que os outros fazem.
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17

AUTISMO

ALVES, Siael. Autismo
aos 26. 2. ed. Sdo Paulo:
Amazon do Brasil 2020.
E-book.

E se, depois de adulto, vocé
descobrisse  que  seu
cérebro ndo funciona téo
bem como imaginava? Que
seu modo de pensar e agir
esteve “errado” por toda a
sua vida? No meu caso,
resultou num diagndstico
de depressdo e 5 anos de
tratamento com ansiolitico,
além de muitas crises
inexplicAveis de choro.
Neste livro, eu relembro
momentos da  minha
infancia, adolescéncia e
vida adulta em que o
autismo influenciou as
minhas decisdes e meu
comportamento sem que eu
soubesse.

18

BERMASIELS SA S SOPIA KLACONA

AUTISMO NO

FEMININO

SILVA, Selma Sueli;
MENDONCA, Sophia.
(Org.). Autismo no
feminino: a voz da
mulher autista. Cajamar:
Amazon, 2022. E-book.

As autoras deste livro
tiveram como mote a
pergunta: “O que vocé
pensa que a sociedade
precisa saber sobre autismo
no feminino?”’. Por muito
tempo, a mulher foi
ignorada nos estudos sobre
0 autismo. Agora, muitas
estdo saindo da
invisibilidade para levar o
assunto as redes sociais e a
academia, promover
palestras, pesquisar, criar
empresas para difundir
informagbes confiaveis. O
ativismo dessas mulheres é
consequéncia da
constatacdo da falta de
conhecimento e até da
distorcao sobre as
caracteristicas do autismo
no feminino. Todas elas
passaram por experiéncias
cruéis rumo ao diagnastico.
“Autismo no Feminino - A
Voz da Mulher Autista”
apresenta treze capitulos,
todos escritos por mulheres
autistas, mesclando artigos
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cientificos e experiéncias.
O livro e organizado pelas
jornalistas  Selma  Sueli
Silva e Sophia Mendonga,
mde e  filha, que
compartilnam vivéncias no
projeto 0 mundo autista.

19

GOLDCHMIT, Julie.
Imperfeitos: um relato
intimo de como a inclusdo
e a diversidade podem
transformar vidas e
impactar o mercado de
trabalho. S&o Paulo:
Magquinaria Editorial
2022. E-book.

Julie Goldchmit tem 25
anos e é assistente de
marketing de uma das
maiores  empresas  de
produtos de consumo do
mundo. Ela tem uma
excelente  memoéria e
rapidez na leitura e gosta
muito de fazer amizades.
Hoje, Julie tem muitos
amigos, ama a sua
profissio e se sente
pertencente ao seu
trabalho. Mas nem sempre
foi assim. Até 0s seus
quinze anos, Julie viveu
sem saber que tinha
autismo. Na escola, passou
por dificuldades de
aprendizado, exclusdo e
bullying. Ela ndo tinha
amigos e se  sentia
invisivel. Depois, precisou
enfrentar a falta de vagas
para pessoas com
deficiéncia em empregos
formais e sofreu uma série
de assedios no ambiente de
trabalhno — tudo por ser
diferente.  Ou  melhor,
imperfeita. Mas, afinal, o
que € ser perfeito? Com
este livro, Julie quer
encorajar as pessoas a se
aceitarem como sdo e
mostrar para as empresas
que a inclusdo social é
benéfica para toda a
sociedade.




81

20

SN

40 Qi

KRIGER, Leonardo
Bertolli. Vocé sente o
que eu sinto? Cajamar:
Amazon, 2021. E-book.

Leonardo Bertolli Kriger,
estudante universitario
diagnosticado com
Autismo e Superdotagédo
aos 12 anos de idade, conta
detalhes de sua trajetoria
nesse livro. O autor
relembra 0s seus intensos
conflitos emocionais e
também revela os desafios
que precisou superar para
romper a estigmatizacao
que sofria e que ainda é
sentida por muitos também
diagnosticados como
“diferentes”.

21

ot VIPANE
0% CASAV
QARA A

‘ AS?EVG&’T

BRANCH, James. Um
guia de vida de casal
para a Asperger. Sao
Paulo: Amazon, 2023. E-
book.

Fui  diagnosticado  ha
apenas um ano. Portanto,
passei a grande maioria da
minha vida consciente de
que sou muito diferente.
Durante este longo periodo,
tive que aprender sozinho
como me adaptar a
sociedade e, gracas a minha
namorada, pude aprender a
viver uma vida de casal.
Desenvolvi muitas técnicas
para melhorar meu bem-
estar, para reduzir minhas
ansiedades, para ter uma
vida mais ou menos
normal. Isto é 0 que estou
oferecendo a vocés aqui.
Gostaria de poupar seu
tempo e evitar alguns erros.

22

PIALOGO ATIPICQ

ADULTA, Autista.
Dialogo Atipico: O que
vocé deseja saber sobre 0
espectro? Sao Paulo:
Amazon, 2020 E-book.

Num mundo onde parece
que apenas a voz de
médicos e profissionais
diplomados parecem ter
espaco, esse livro € um
verdadeiro oasis e alivio
para quem quer saber mais
sobre o espectro autista. O
conteddo, em todas as
paginas, reforga a
importancia de ouvirmos
cada vez mais os autistas e
suas necessidades.
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HIGASHIDA, Naoki. O
que me faz pular. Rio de
Janeiro: Intrinseca, 2014,

Escrito quando  Naoki
Higashida tinha apenas 13
anos, o conjunto de ensaios
reunidos neste livro conta,
do ponto de vista do
proprio  Higashida, a
experiéncia de ser autista.
Muitas vezes ele exibe
comportamentos vistos
como estranhos,
peculiares, "inadequados”.
A histéria de Naoki
demonstra que, longe de
serem insensiveis e
indiferentes ao mundo, 0s
autistas sdo tdo complexas
quanto qualquer um de nos
e dotadas de senso de
humor, empatia e uma
intensa imaginacao.

24

Whuiheres: vivencias e hnlnrm
e o Lattes ndo congy

*Contém um
capitulo escrito por
mulheres autistas

25

ROSA, Emiliana Faria
(Org.).

Mulheres: vivéncias e
histérias que o Lattes ndo
conta.

Tutdia: Dialogos, 2022.
E-book. Disponivel em:
https://lume.ufrgs.br/hand
16/10183/249158. Acesso
em: 23 maio 2023.

E um livro de liberdade, um
livro livre de julgamentos.
E um livro  sobre
acolhimento. Acolhimento
de pessoas, de momentos e
historias. Histérias que
guardamos sempre, mas
que precisamos contar.
Pincamos aqui uma historia
de cada uma, mas somos
formadas por muitas e
muitas historias.

Ana Parreira

GENT

ASPERGER

PARREIRA, Ana.

Gente asperger. Séo
Paulo: Editora Ideal
Books, 2015.

E fruto de uma experiéncia
real e de uma Vvasta
pesquisa sobre a condigdo
de Asperger. Assim que
soube de sua condicéo, ja
na fase adulta, a vida da
autora rodou para tras
como um filme. As
situacbes  pelas  quais
passou sempre lhe deram a
sensacdo de ser uma pessoa
errada no mundo. Com o
diagndstico, algo mudou.
A0s poucos, e por meio de
muito estudo, a autora
percebeu que tudo a partir
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daquele momento fazia
sentido e que também tinha
direito a um lugar na
sociedade em que viveu,
mesmo na maioria habitada
por pessoas tipicas ou ndo
autistas, que falam outra
linguagem e tém estilo de
vida diferente.

26

O diagnostico é um
libertador é 0
primeiro passo de
uma jornada que dura
a vida toda. Este livro
mostra uma ampla
gama de perspectivas
pessoais, pode ajudar
0os leitores a se
orientarem neste
novo mundo e a
encontrarem  outros
membros de sua
tribo.

Autor: varios autores
(Caroline Hearst)

Ser autista: nove adultos
compartilham suas
jornadas

desde a descoberta até a
aceitacdo

Varios autores autistas
Coleténea-

Editora: AutAngel
autorais

61paginas  (e-book)ano:
2019

* Mostra aos leitores que
ndo estdo sozinhos e
prova que as descobertas
podem ser feitas através
de conexdes comunitarias,
independentemente da
distancia.

Mostra historias compartilhadas
sdo de pessoas de diferentes
origens, todas autistas, em
diferentes idades. E uma colecio
de lutas e realizacdes pessoais
enfrentadas por aqueles que
navegam pela vida antes e depois
da descoberta de suas
identidades.

E uma celebracdo do autismo
como identidade, e na validade
do diagnostico proprio e tardio.

Fonte: Elaborado pela autora.

O processo de selecdo do material'? analisado deu-se em diferentes etapas, por meio

de diferentes caminhos, como a participacdo em eventos, congressos e encontros, em que eu

pude farejar essas obras, em conversas com responsaveis de grupos, em movimentos em torno

12 No decorrer do processo de garimpagem ou busca de livros em sites, livrarias, bibliotecas e sebos,
pude perceber outros estilos de escrita que ndo eram de meu interesse, mas que vale destacar, pois
mostram a existéncia de diversos géneros publicados por pessoas autistas, além de biografias. Por
exemplo, poesia do indiano Tito Mukhopadhyay, a poesia do Callum Brazzo, a histéria em quadrinhos
da Julie Dachez. Percebendo que h& outros estilos de escrita, acredito que h&d muitos autistas anénimos
querendo usar a escrita de diferentes formas, como protesto, como dentincia, como ciéncia e como
arte, provocando reflexfes potentes, trazendo outras provocacdes a partir do que discordam, com
relacdo a questdes que lhes dizem respeito na vida pessoal e na vida social.



84

da incluséo, da neurodiversidade, por meio do envio de e-mail, ou mesmo perguntando
pessoalmente para saber quem eram e onde estariam esses possiveis escritores de livros.

No rastreio desses sujeitos-autores, os canais de midias online foram muito Uteis.
Através da participacdo em lives, de debates e entrevistas, de programas de podcast, fui
tomando nota dos livros, conhecendo autores, onde moravam e por que escreviam. Procurava
uma forma de aproximagéo, vendo 0s rostos e ouvindo as vozes, para depois ler as narrativas
escritas em seus livros. Na busca pelos livros, em algumas situagdes, vivi relacionamentos
mais pessoais com alguns autores. Tomei nota dos enderegos de e-mail e me correspondi com
eles para a compra do exemplar. Em alguns casos, recebi a obra via correio, com assinatura e
dedicatoria.

A partir desses movimentos de “caga” ao livro, adquiri boa parte das obras em formato
digital. Fazer a leitura no Kindle facilitou bastante a organizacdo das leituras, incluindo as
marcacdes de trechos destacados, permitindo anotacGes, selecbes de paginas e
armazenamentos de paragrafos, trechos com caracteristicas de narrativas de si.

Nos livros impressos, conforme avangava na leitura, tomava nota do que interessava.
Durante a leitura dos livros, assinalava o que poderiam ser excertos importantes para a minha
pesquisa. Todavia, houve um momento em que a selecdo de excertos era tdo variada, que
precisei retomar a leitura dos 26 livros referidos no quadro anterior.

Nesse processo, em cada leitura, fui construindo um arquivo no Word, com algumas
informacGes basicas sobre a obra. Digitei titulo, autor e palavras-chave; depois refiz a tabela
e passei a colocar grandes trechos, em formato de paragrafos, excertos de falas em primeira
pessoa. Apds a leitura completa de cada obra, deixava marcas a lapis nas paginas com pistas
para depois selecionar e fazer a digitacdo do material selecionado. Fui construindo, a cada
leitura, uma outra tabela, com tépicos em frases e/ou palavras e colocava ao lado as partes
extraidas dos livros com a numeracdo das paginas, com cores diferentes para emocgdes
narradas, como, por exemplo: ideacdo suicida, soliddo, tristeza, medo, desejo, alegria, paixao,
e de verbos como: planejei, viajei, escrevi, pensei, fiz, escolhi, trabalhei, consegui, desejei,
senti. Paralelo a leitura, decidi organizar uma outra tabela, apenas com os trechos retirados em
forma de paragrafos, em primeira pessoa: acontecimentos, pensamentos, relatos de
experiéncias pessoais, declaragdes em primeira pessoa, praticas, acdes, resisténcias. Essas
extracOes eram digitadas se o texto constasse em livro impresso. Em livro digital, era mais
facil, pois era apenas marcar o trecho e copiar com o0 mouse.

Ainda, num terceiro movimento, construi uma espécie de descri¢cdo por palavras-

chave, para organizar informacdes bibliograficas sobre o autor, sobre onde encontrei a obra,
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data e ano. Assim, o nimero de livros a serem incluidos para constituirem a materialidade foi
diminuindo. Depois de treinar o olhar e colocar-me de forma atenta no ato de ler, procurando,
percebendo e selecionando narrativas, fui levada, ao mesmo tempo, a ler, estudar e
compreender conceitos mais aprofundados sobre sujeito, escritas de si e neurodiversidade.
Tais conceitos sdo explorados no préximo capitulo. Durante esse periodo, ja sentia vontade
de pensar de outros modos, pois percebia a necessidade de dominar essas e outras
compreensdes que me levariam a aprofundar mais as analises desta pesquisa.
A confusdo inicial, ao ler as escritas, era compreender, distinguir, saber diferenciar quando o
sujeito esta apenas falando em primeira pessoa e quando esta tecendo narrativas de si como
uma tecnologia do eu, ou seja, como uma forma de ver-se e de convocar a si mesmo a ser de
outras maneiras. Exploro com mais cuidado essa discussdo no proximo capitulo. Agora,
importa deixar claro que precisei redobrar a atencdo para estabelecer a diferenca entre
narrativa e narrativa de si, esta Ultima, de inspiracdo foucaultiana.
Ao garimpar publicagfes, dei-me conta de que muitas editoras se interessam em publicar
livros que tratem do tema autismo. Ha muitos guias e orientacdes a respeito de como abordar
e encaminhar uma pessoa autista, como incluir, orientacfes para identificar sintomas etc.
Percebi que o autismo € um mercado lucrativo. Tudo que se refere ao tema é caro e vendavel,
pois ainda hd uma conotacao de mistério, de estranhamento com relacdo ao autismo, além do
significativo aumento da incidéncia, na populacédo infanto-juvenil. Contudo, a maioria desses
livros € de “autores de jalecos”, como minha orientadora costuma dizer. As escritas sobre o
autismo pelas méos de especialistas como psicanalistas, psicologos, fonoaudiologos, entre
outros profissionais, de abordagem clinica, constituem a maior parte das publicacdes no
mercado de livros, sem mencionar as maes e outros familiares, que constroem narrativas em
forma de relatos e até manuais de como fazer ou ndo fazer na conducao dessas pessoas.
Também percebi a aposta comercial adotada pelas grandes editoras, investindo em
obras escritas por mdes de autistas. Por exemplo, as publicaces da americana Clara Park
(2021) trazem relatos dos principais desenvolvimentos cientificos na histéria do autismo nos
EUA e suas anotacOes de experiéncias vivenciadas com o préprio filho, dentro do espectro do
autismo. Da mesma forma, os textos escritos por Idoux-Thivet (2009), experiente como méae
de autista, foram publicados em formato de livro e escritos em um blog sobre esse assunto. O
livro de Julia Romp (2012) trata da amizade do filho que ndo falava e passou a se comunicar
com o gatinho de estimagéo. Assim, com mais cuidado, em vez de adquirir e ler livros escritos
por pessoas ndo autistas, fui me desfazendo da vontade de ler tudo que era indicado e sendo

mais firme na deciséo de procurar por livros escritos em primeira pessoa.
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Enfatizo que minha probleméatica tem como objetivo central problematizar as
narrativas de si produzidas/escritas/publicadas por pessoas que se reconhecem autistas, a partir
das leituras, da sistematizacdo e da analise dos conceitos de neurodiversidade, subjetivacédo e
narrativas de si.

Considerando o exposto, desenvolvi os seguintes passos metodoldgicos:

a) levantei a producdo escrita desses sujeitos, publicada em livros em lingua
portuguesa;

b) extrai, categorizei e analisei excertos de livros escritos por autores autistas, em que
praticas de si sdo narradas em primeira pessoa;

C) procurei tracar conexfes, por meio dos excertos, entre as experiéncias de
escolarizacéo e a consolidacdo de formas de ser do sujeito;

d) identifiquei os mecanismos de producéo de praticas de subjetivacdo postos em acéo
pelos sujeitos sobre si mesmos;

e) produzi conhecimento novo no campo da educacgdo, visando contribuir com o
desenvolvimento de processos coletivos, participativos e de respeito a diferenca e a
diversidade.

Os procedimentos metodologicos apresentados acima resultaram de uma construcao
ou de um processo em que a escolha da materialidade da pesquisa foi sendo feita conforme
avancava o doutoramento, mas, principalmente, conforme as leituras me permitiam

complexificar meus entendimentos sobre 0 que eu mesma pesquisava.

Ao longo dos estudos para o doutorado, fui percebendo que precisava tornar mais claro
para mim mesma, por que operar com livros escritos poderia ser uma forma de obter as
respostas para minhas perguntas acerca da pessoa autista. Também fui me dando conta de que,
para os leitores de minha tese conhecerem o material selecionado para o estudo, era preciso
apresenta-lo. Entdo, na sequéncia deste capitulo, detalho um pouco mais as decis6es tomadas

e apresento com mais detalhes o material de pesquisa.

3.2 POR QUE OPERAR COM NARRATIVAS DE SI ESCRITAS EM LIVROS?

Quando agimos e falamos, ndo s6 nos revelamos, mas também
agimos sobre os esquemas de inteligibilidade que determinam
guem sera o ser que fala, sujeitando-0s a ruptura ou a revisdo,
consolidando suas normas ou contestando sua hegemonia (Butler,
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2015, p. 167).

Ao longo de 2021 e 2022, dividi o tempo em cursar as disciplinas do doutorado em
Educacdo, fazer as atividades académicas propostas, procurar, selecionar, ler e fichar os livros
selecionados, para, posteriormente, ter condigdes de compor o corpus da pesquisa. Foi
importante perceber que material e corpus de pesquisa séo coisas distintas. Inicialmente, tudo
era a mesma coisa, mas saber que o corpus é composto de uma selecdo de excertos a serem
analisados me deixou mais tranquila. A medida que ia mexendo no montante de livros que
havia separado como material, me dava conta de que nem todos estavam escritos em primeira
pessoa, que eram 0 meu interesse investigativo.

Por que escrever sobre narrativas de si? Butler (2015) me ajudou muito nesse processo
reflexivo sobre como tratar de narrativas de si ou relatos de si. Ela deixa claro que ndo estamos
lidando com uma constru¢do comum, pois esse tipo de materialidade ndo € apenas uma fala
sobre si mesmo. Uma narrativa pessoal é permeada por intencionalidade e guiada por uma
reflexividade que né@o sé influencia a forma como o individuo organiza suas experiéncias,
transformando-se a partir desse ato politico, mas também desafia 0s esquemas padronizados
de inteligibilidade. Isso significa que, pela narrativa de si, podemos produzir mudancas em
guem pensa a si mesmo ao narrar-se, bem como em quem |€ as narrativas, aberto a experiéncia
da leitura do outro.

Ao falar em livros escritos em primeira pessoa, percebi um crescente aumento em
relacdo a produgdo e a comercializagao das obras comumente denominadas “escritas de si”.
Foucault (1992) descreve essa modalidade de escrita como um mecanismo para suavizar 0S
perigos da soliddo, autorizando assim uma nova forma de ver o que foi visto ou pensado. A
acdo de escrever sobre o que se esta sentindo ou pensando faz parecer para aquele que escreve
que estd diante de um companheiro préximo. Para o filosofo, as correspondéncias e 0s
cadernos de notas sdo os principais exemplos dessa escrita, que funciona como um desabafo
para o escrevente. Na mesma linha, podemos citar o diario, que funciona como uma forma de
registro de sentimentos e de organizacdo de si mesmo. Trata-se de uma prética de sujeitos
exercitantes, ou seja, de sujeitos que agem sobre si mesmos. Sei 0 quanto essa forma de
entendimento da escrita de si e de narrativa pode ser polémica no meio académico. Todavia,
também sei que qualquer caminho trilhado, desde que seja com responsabilidade e ética, pode
ser produtivo.

Como seqguir as trilhas foucaultianas em busca de uma escrita de si, sem cair nos

discursos clinicos e psicologicos? Para Foucault, ndo esta em jogo uma leitura psicoldgica



88

daquele que escreve, mas, sim, uma leitura capaz de fazer perceber como nos tornamos
sujeitos em distintos tempos e enredos discursivos. Portanto, em nenhum momento, me
interessei por saber 0 que 0s autores sdo, pois, além de ndo ter interesse, ndo teria competéncia
para tal andlise. Todavia, quero entender praticas, que, ao mobilizarem e serem mobilizadas
pelos sujeitos, podem permitir compreender como nos tornamos Sujeitos e como as pessoas
autistas encontram maneiras de se dizerem a si mesmas, posicionando-se diante do que é
posto. Isso significa entendé-las ndo pelo viés clinico, mas subjetivo, ndo pelo que elas sdo,
mas pelos processos constantes de (des)subjetivacdo. Significa, também, que, ao escreverem
seus livros em primeira pessoa, 0s autores ndao sé se contam, mas também se posicionam, ou
seja, usam a escrita para se colocarem, se reverem, se entenderem, marcarem sua forma de
vida e de existéncia.

Ao contradizer concepcdes limitantes, ineficazes, para falar sobres eles, os autistas, com
a escrita, assumem uma postura de sujeito de direito de sua voz. Ao repassar 0 desafio da
literatura escrita para uma segunda mao, é preciso admitir que dizeres terceirizados, em muitos

casos, sdo incapazes de explicar esses modos de vida plurais e indeterminados.

Tenho médos barulhentas. Eu preciso ter maos barulhentas, uma vez que eu
uso minhas maos para me comunicar. Digito o que quero dizer. Mas esta ndo
é a razdo pela qual eu tenho maos barulhentas. E porque eu finalmente
aprendi que eu ndo posso ser silenciada, eu ndo vou ser silenciada. Ser uma
autista ndo falante uma vez significou, para mim, aceitar 0 que as pessoas
decidiam que eu queria, sentia, pensava (Sequenzia, 2012, p. 346).

As escritas criticas, muitas vezes, se contrapdem ao que esta posto como verdade sobre

0 autismo por parte da literatura que usa o saber clinico para falar pelo sujeito. Sequenzia
(2012) nos faz perceber que a escrita ¢ simbdlica e pode ser “redentora” daqueles que nem
sempre se comunicam com facilidade com outras pessoas. Lendo os livros que separei para a
pesquisa, percebia que havia aqueles que faziam confissdes de si — mais do que escritos em
primeira pessoa, descreviam sentimentos, sensacdes, turbuléncias, entendimentos,
autoconvencimento etc. — e aqueles que contavam histérias vividas, como se nelas nao
existisse vida, barulho, embora aparecam rotinas de sofrimento, isolamento e discriminacéo.
Além de perceber a poténcia das narrativas de si presentes nos livros autorais, também

me dava conta, a medida que procurava por pesquisas no campo da Educacéo e da Psicologia,
de que ndo ha investigacOes que utilizam livros autorais como material, tampouco seguem o
viés teorico foucaultiano como inspiracdo analitica. Essa constatagdo me fez ver que estava

no caminho certo, pois meu trabalho, além de realizavel, também seria inédito, fato que exige
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de mim mais cuidado ao descrever os bastidores da pesquisa, isto é, ao desenhar a
metodologia. Por isso, talvez, em alguns momentos, seja repetitiva, pois tenho necessidade de
deixar claro para mim mesma um modo de operacéo, as vezes, intuitivo.

Acredito que contar com detalhes minhas sensagcdes e meus procedimentos pode ajudar
outras pessoas a se inspirarem no meu material e construirem caminhos semelhantes de
pesquisa. Assim, trago aqui um pouco mais da lista de livros apresentada quadro 4.

Lendo os livros a que tive acesso, inicialmente sem filtros, fui me dando conta de que
ha autores mais velhos amplamente referenciados pelos mais jovens. Nada de incomum até
ai, pois essa é uma pratica recorrente no meio académico, mas, no caso dos autores autistas,
0s mais velhos servem de inspiracdo, de poténcia e de voz para aqueles que se identificam
como autistas. Sdo mais do que autores, sdo liderangcas que se exercem pela escrita, ao
interpelarem seus leitores, que compartilham da mesma forma de vida. Entre os autores mais
citados estdo Tempel Grandin, Cristiano Camargo e John Elder Robison, todos com mais de
60 anos. Quem os citam manifesta gratiddo por exporem suas vidas, seus sentimentos e suas
experiéncias. Os mais jovens declaram que tais autores, ao escreverem sobre si mesmos, além
de despertarem mais interesse de quem os lé sobre suas vidas, também tornam publicos
pensamentos, atitudes e reacdes de pessoas autistas. Por ndo viverem entre pares, ndo sabem
que sdo manifestacbes comuns. Perceber-se como parte de um grupo com tracos comuns é
poder dar ao diagndstico uma vida fora da clinica. Ao perceber isso, entendi a poténcia da
escrita e da leitura, atravessamentos (in)diretos de meu trabalho. Nos livros, as descricdes de
rotinas vividas, dilemas, dores, impasses, conflitos internos, alegrias, experiéncias que fizeram
a diferenca nas formas de se olharem, de se narrarem e de se compreenderem chamam a
atencéo.

Conforme fui percebendo os tons da escrita dos livros que chegavam as minhas maos,
ia definindo e me certificando das decisdes sobre quais leituras e quais passagens/excertos me
interessavam e por qué. Além disso, conforme avancava nas leituras, ampliava o interesse em
conhecer as experiéncias educacionais, mais especificamente, as vividas na escola. Afinal,
curso doutorado em Educacdo e, mais do que isso, entendo que a escola constitui uma
experiéncia de Modernidade, ou seja, constitui um tempo, uma atitude de Modernidade
(Foucault, 1999) poderosa, por responder, em parte, por guem somos no presente. Somando-
se as experiéncias educacionais e escolares, percebi, para a minha surpresa, que o diagnostico
é mais do que um carimbo clinico. Nas narrativas, ele pareceu converter-se num divisor de
aguas na busca pelo compreender-se. A pergunta quem sou ocupa espago na vida das pessoas

— modernamente ndo poderia ser diferente, pois somos levados a fazé-la e a passar uma vida
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em busca de uma melhor resposta para ela —, mas, no caso das pessoas autistas, o diagnostico
é 0 comeco do conhecimento de si. E o saber cientifico que da o rumo do olhar do sujeito
sobre si mesmo, levando-o a entender-se e a desestranhar-se.

Resumindo, o maior desafio para mim foi (é) extrair dos livros passagens escritas em
primeira pessoa e ver no conjunto das passagens dos diferentes livros, algo que se repete ou
os mobilizadores de préticas semelhantes vividas por diferentes sujeitos.

Nos Estudos Foucaultianos para entender as préaticas de si, mas é importante ressaltar
que, além desse Vviés teorico, inspiro-me na teoria da neurodiversidade. Entendo que 0 modo
de vida autista € mais um entre outros modos de vida ou da variacdo humana. Inspirada em
Larrosa (1994), entendo que a experiéncia do autismo, quando assumida como parte
constitutiva de si mesmo, passa a ser algo que se inscreve na historia do sujeito, fazendo com
que ele se olhe, se guie imerso na experiéncia e seja 0 que Lopes (2023) denomina de um

“resultante ativo” de sua a¢do sobre si mesmo. Para a autora:

Seguindo o raciocinio, dependendo dos saberes em jogo, um sujeito pode ser
isso ou aquilo. Ndo ha uma priorinatural que o determine. Ele é
um resultante ativo na articulacdo entre dois tipos de préaticas, quais sejam:
as de objetivacdo - aquelas que o descrevem, posicionam, nomeiam,
diagnosticam etc. -; e as de subjetivacdo - aquelas que o préprio sujeito, na
relacdo com o outro, com os saberes e consigo, faz consigo mesmo. [...]Disse
que ele é um resultante ativo, isso significa que, no jogo das disputas pelas
formas de narrar e de ser, 0 sujeito ndo somente sofre a acdo do outro, mas
também age sobre si mesmo e sobre 0s outros, modificando e constituindo
verdades sobre si mesmo [...] (Lopes, 2023, p. 231).

Portanto, assumo o carater ativo do sujeito autista como uma forma de ele estar no
mundo agindo sobre si mesmo e sobre aqueles que com ele se relacionam. A partir dessa
compreensdo, busco as narrativas, selecionando excertos que mostrem tal atividade e que me
permitam perceber o que (trans)forma essas pessoas, para além da propria tecnologia da escrita
de si que o faz se pensar enquanto escreve de e sobre si mesmo. Ramos do O (2014, p. 204),
referindo-se a nocdo de escrita, numa perspectiva foucaultiana, afirma que se trata de
“um tipo de experiéncia que contemplaria ndo apenas os efeitos de sujeicdo, mas também os
de transformacdo de si.” Nesse sentido, acredito que a escrita de si permite que os sujeitos
compreendam a si mesmos e ndo se sintam sds nesse processo de transformacéo, pois se veem
num processo reflexivo, de compreensao de si. Bliacheris (2022, p. 98) nos faz pensar sobre

tal discussédo, ao afirmar:
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Cada vez que um autista escreve e torna publico seu depoimento, esta
registrando uma meméria politica no presente, escrevendo em nome proprio,
reivindicando sua propria representatividade e colocando em questéo o fato
de falarem por ele. Ainda, essas memorias confrontam e tensionam as vises
dominantes sobre como um autista deve ser ou se comportar em sociedade
(Bliacheris, 2022, p. 98).

Sou testemunha das muitas transformacgdes geradas pela escrita. Desde que iniciei 0
doutorado, andei muito por vias que desconhecia. Nos trajetos, transformei-me e aprendi qual
é o lugar das verdades em nossas vidas. Sem davida, elas sdo importantes, pois podem nos
orientar em muitas decisdes, atitudes e formas de vida; porém, elas ndo sdo universais e devem
ser revisitadas o tempo todo. Uma forma de revisitar as verdades que nos (com)formam ¢é a
escrita, mas ndo qualquer escrita. Refiro-me a escrita de si, aquela em que uso o papel ou a
tela do computador para me ver, apresentar a mim mesma e para ser de outras formas, a partir
do que vejo e organizo. Ao escrever, transformo-me, imersa numa experiéncia impar de
(des)subjetivacdo. Tal experiéncia esta atravessada pela presenca impactante do autismo, pois,
como mée de autista, vivo constantemente desafios, medos, sonhos, (des)esperancas, entre
outros sentimentos que me atropelam.

Para entender de outros modos a experiéncia do autismo, que ndo sejam 0s
atravessados pela clinica, € preciso romper com 0 que esta posto como natural, bem como
quebrar a régua da normalidade que dita uma linearidade impossivel de ser vivida. Rose
(2001) ajuda a pensar o sujeito como descontinuidades. Trata-se de um desenho de sujeito
para fora e ndo de um sujeito que se fecha sobre si mesmo. Admite-se que ha uma
superficie/corpo marcada por aquilo que se convencionou chamar de autismo, porém as
formas de ser dos sujeitos sdo abertas e infinitas.

Ao tomar o autismo como uma diferenca radical (Malabou, 2019), traduzida de forma
sempre simplificada pela neurodiversidade como uma experiéncia neurodiversa, questionei-
me durante muito tempo se os livros eram o melhor caminho para ir ao encontro das narrativas
de si. Mas, ao Ié-los, adentrei em mundos ndo acessiveis a mim se ndo pela escrita e pela
leitura. Percebi que neles havia uma escrita que até pode estar atravessada por outros, mas que
traz experiéncias dificeis de serem acessadas em uma conversa com pessoas autistas. Trata-se
de um material rico, que permite adentrar em mundos muito pouco acessiveis. Mundos que
sdo contados na literatura e no cinema como fantésticos, literarios, curiosos e até estranhos;
porém, aqui procuro me afastar de tais leituras, para perceber 0 que o sujeito mobiliza de si
para agir sobre si mesmo. Marco em italico essa parte da escrita, que nutre minha intencdo de
pesquisa e 0 problema de pesquisa que montei para a tese. Imagino que, ao conhecer o que

mobiliza tais pessoas e ao perceber o lugar da experiéncia da escola nas formas de subjetivacéo
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dos sujeitos autistas, vou conseguir pensar, propor, trabalhar e lutar, para que neurodivergentes
sejam considerados e mobilizados por outras verdades que ndo sejam, principalmente, as da
clinica.

Nos livros selecionados para a pesquisa, estdo vidas como quaisquer outras,
atravessadas pela experiéncia do autismo, ou seja, experiéncias similares, mas que guardam,
nas formas de serem contatadas, aprendizados muito interessantes, que podem ajudar a
compreender melhor o0s processos de subjetivacdo nelas implicados. Entre as muitas
experiéncias vividas estdo as da escola. Larrosa (1994), ao discorrer sobre a educagédo formal
e a escola, permite que as entendamos, entre outros vieses, como uma prética disciplinar de
normalizagdo e de controle social. Sem divida, a experiéncia escolar também € o que aponta
0 autor. Tal experiéncia parece caminhar sempre para o sentido da individualidade e da
homogeneidade no modo de viver e olhar para o outro. Todavia, por dentro de tal experiéncia,
outras experiéncias imprevisiveis acontecem, fazendo com que as relacdes estabelecidas na
escola escapem da ordem disciplinar.

Os autores autistas que li, ao escreverem sobre si mesmos na escola, assunto recorrente
nos livros, externam um sentimento de desafio e de ndo pertencimento, atravessado por
pequenas conquistas. A todo o momento, o desafio € o de conhecer-se para dominar a si
mesmo. Conhecer-se € um dos principais mecanismos de ac¢éo do sujeito sobre si mesmo. Eis
ai a importancia de saber quem se “¢”, mesmo que seja provisorio.

As diferentes leituras sobre o sujeito e suas formas de produzir experiéncias, as
teorizacOes de Foucault e de seus intérpretes me ajudam a conceber a ideia de que produz
experiéncia, € um exrecicio do pensar, se questionar, no caso dos meus autores, quando
escrevem o que so eles sabem sobre si mesmos. De dentro dessa condicéo de singularidades
andnimas, eles compartilham e comunicam coisas que eram invisiveis, privadas, mas agora
passam a ser conhecidas por outros autistas. Assim, essa relacdo faz aprender e convoca a
pensar coisas novas. Dessa forma, o filosofo ousado e provocador caminhou para longe de
percepcOes tradicionais, universalistas em seu modo de fazer pesquisa. Procurou por praticas
e buscou na experiéncia,
caminhos distintos, que permitissem buscar formas de subjetivacdo, isto €, como nos tornamos
sujeitos. Foucault (2010, p. 289-290) diz que “uma experiéncia é qualquer coisa de que se sai
transformado”. Larrosa (2002), ao problematizar as tecnologias do eu, retoma a premissa da

transformacéo e descreve o sujeito da seguinte forma:

O sujeito da experiéncia é também um sujeito sofredor, padecente, receptivo,
aceitante, interpelado, submetido. Seu contrério, 0 sujeito incapaz de
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experiéncia, seria um sujeito firme, forte, impavido, inatingivel, erguido,
anestesiado, apatico, autodeterminado, definido por seu saber, por seu poder
e por sua vontade (Larrosa, 2002, p. 25).

De maneira genuina, o autor faz pensar nas provocagfes que as narrativas escritas
podem evocar. Encorajada a prosseguir em minhas analises, munida de boas referéncias,
leituras indispensaveis para tecer aproximacdes e operagBes analiticas, acredito que a
experiéncia € sempre experiéncia de alguém e isso de um modo Unico, singular, particular,
préprio (Larrosa, 2002).

As mentes que escrevem sobre si e sobre 0 mundo que as cerca estdo inseridas dentro
da cultura ocidental, que valoriza, sobretudo, o autocontrole da vida, principalmente, nos
ultimos anos, tendo em vista o estigma de deficiente ou de alguém que traz ameaca a si e aos
outros. Ou seja, hd uma forte viséo referendada pelos discursos médicos e neurocientificos
sobre o autismo. Essa visdo foca o transtorno e o espectro autista. No inicio de meu doutorado,
tal visdo era uma prisdo, que ndo me permitia acessar o sujeito e vé-lo de outros modos; porém,
apos ler escritos de si de autores autistas, comecei a perceber que “autista” ¢ uma forma de
desestranhamento de si mesmo. Diria que, as vezes, 0 diagnostico parece operar como um
alento frente a constante necessidade de dizer o que se é.

Trilhando um caminho inverso ao das pesquisas que anunciam o autismo atraves do
paradigma médico convencionall3, a ortodoxia aceita nesse campo conceitua o autismo em

termos de déficits bioldgicos, pontuando fronteiras entre o autismo e as outras pessoas.

B3 A deficiéncia € vista como uma consequéncia direta da constituicdo e do funcionamento biol6gico
de uma pessoa dentro do paradigma médico. A deficiéncia é definida como qualquer restricdo ou falta
(resultante de uma deficiéncia) da capacidade de realizar uma atividade da maneira ou dentro da faixa
considerada normal para um ser humano. (OMS, 1989). Na familia de classifica¢fes internacionais da
OMS, as condigdes ou estados de saude propriamente ditos (doencas, distdrbios, lesdes, etc.) séo
classificados principalmente na CID-10, que fornece um modelo basicamente etioldgico, embora tenha
uma estrutura com diferentes eixos ou grandes linhas de construgdo, entre estes o etioldgico, o
anatomo-funcional, o anatomo-patoldgico, o clinico e o epidemiolégico (Di Mobila ; Muchalla, 2008).
Assim, o paradigma médico assume implicitamente a existéncia de um nivel tipico ou 'normal’ de
capacidade gue é tido como o 'estado de saude' ideal; aqueles que desfrutam desse estado sdo tomados
como padrdo normativo.

Nesta tese, desejo conduzir meu olhar na dire¢do de vozes plurais, para mostrar outras
faces de vidas, dentro da grande diversidade humana, ainda pouca conhecida fora do esquadro
da ciéncia médica (Pelicano; Houting, 2022). Houting e Pellicano (2022), McGeer, (2004) et
al. relatam que muitos pesquisadores evitam prestar atencdo ao testemunho escrito ou falado

de pessoas autistas. Eles seguem privilegiando relatos de pais, professores ou de outros
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informantes, ou continuam fazendo do autismo uma ortodoxia prépria. Estabelecem a conduta
de duvidar das capacidades de pessoas com diagnosticos, bem como ignoram a propria
capacidade de dizer de si mesmo de pessoas autistas. Apesar de reconhecer a importancia dos
saberes médicos, chamo aqui, de saberes alienantes do sujeito, a condicao clinica, e busco me
movimentar e me associar a outros entendimentos. Refiro-me a compreensao do autismo como
neurodiverso ou como alguém que encontra meios diversos para se posicionar e se comunicar
com o outro.

Tendo em vista as muitas formas de comunicagéo hoje existentes, principalmente, na
era digital, as pessoas autistas, cada vez mais, conseguem se relacionar com outras pessoas,
sem necessitar uma relagdo corpo a corpo, que tanto dificulta a vida da pessoa autista. Assim,
por meio da comunicacdo mediada pela internet e usando a escrita, a pessoa autista consegue
colocar-se e expor-se. Porém, para perceber essa exposicao, € preciso estar atenta as muitas
maneiras de existir e de expressar-se dos sujeitos.

Tive que ultrapassar os limites de minha leitura e experiéncia pessoal, até conseguir
entender que a neurodiversidade ndo é um quadro restritivo para explicar os sujeitos. Em
outras palavras, a neurodiversidade € um conceito que permite entender muitas manifestacdes
da diferenca humana. Tal abertura conceitual permite que as pessoas autistas sejam percebidas
COMO mais um e nao como “o” autista.

O conceito de neurodiversidade foi utilizado, em 1998, por Judy Singer, sociologa
australiana, diagnosticada com Sindrome de Asperger. Para ela, neurodiversidade significa
uma variacdo imensa de composicdes neurologicas que abarca os seres e remete a formas de
existéncia abordadas a partir dos referentes formacéo cerebral e neuroldgica. Ndo ha duas
mentes iguais no planeta. Essa é uma condicao primordial na leitura dos sujeitos. Isso significa
assumir que, assim como a biodiversidade abarca qualquer vida no planeta, a neurodiversidade
abarca qualquer mente. Resumindo, na contramao do estigma, a neurodiversidade nos remete
a variacdo, a caracteristica do comum.

Retomar rapidamente o conceito de neurodiversidade foi importante, neste momento
de meu texto, para preparar a entrada de comentarios mais especificos sobre como fui
organizando meu material de pesquisa. Como ja mencionei, ao longo da primeira parte do

doutorado, fui juntando livros autobiograficos, mas isso ndo foi suficiente. A medida que fui
tendo acesso e lendo cada um, fazia anotagdes. Depois de muitos livros fichados e anotados,
retornei a eles e busquei as anotacdes, para organizar num grande arquivo, todas as narrativas

escritas em primeira pessoa que fui marcando ao ler cada livro. Nessa primeira empreitada,

havia excertos extensos, curtos, as vezes, confusos para mim, pois ainda ndo tinha seguranca
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se a forma como eu estava trabalhando era adequada. Fui aprendendo que, na oficina da
pesquisa, ha possibilidades de criacdo, a partir de ideias inspiradas em outros que ja trilharam

0 caminho antes. Todo esse processo e 0 conteudo dos textos mexeram muito comigo, pois
me via— via a minha propria histéria como mée de autista—, como dizem “passada a limpo”.

Neste primeiro incurso no material, percebi que precisava avancar na leitura ndo dos
livros, mas do que estava contido nos excertos. Precisava encontrar de forma sisteméatica como
entrar e mexer, construir maneiras de deixar as coisas mais inteligiveis, compreensiveis e
possiveis de serem reproduzidas por outros pesquisadores que viessem depois de mim. Nesse
exercicio de releitura, de sistematizacdo de ideias, de esquemas de estruturas investigativas,
eliminei alguns excertos de narrativas que ndo ajudariam a responder aos meus objetivos de
pesquisa. Também construi cddigos de identificacdo de cada obra, para a construcdo dos
quadros com o0s excertos das narrativas que constituiram meus materiais. A maioria dos
escritos se situa nos anos subsequentes a 2000, sinalizando que, no Brasil, autistas escreverem
suas narrativas em livros é um fato recente.

Assim, para evitar confusdo, criei um sistema para denominar cada livro, ou seja, a
letra L de livro mais o0 numeral e o sobrenome do autor. Em casos de obras com mais de um
autor, as coletaneas, escolhi identificar a obra pelo sobrenome do organizador, ano de
publicacdo da obra e a numeracdo da pagina. Em alguns casos de livros virtuais, a paginacao
€ um namero de posicao, livros da empresa Amazon, por exemplo. Abaixo, o primeiro quadro

que organizei com as obras.

Quadro 5 - Obras selecionadas
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Fonte: elaborado pela autora.

Feita a codificacdo dos livros para poder acessar os excertos com facilidade, apos as
leituras, a extracdo das narrativas, a organizacdo das palavras-chave em tabelas, percebi
duas fortes repeticGes enunciativas que mereciam ser consideradas: a escola e o diagnostico.
Perguntei-me varias vezes se, de fato, a escola se destacava ou se eu queria Vvé-la, pois,
constantemente, me indagava a respeito da presenca da educacdo em meu trabalho.
Avaliando, entendi que se tratava de uma combinacdo, ou seja, eu queria ver a escola, mas
a escola se fazia ver. Sem duvida, nos livros que li e até nos que descartei, a escola constitui
uma experiéncia impar na vida dos que por ela passaram, nos mais diferentes paises.

Vale frisar a importancia de, a0 mexer nos materiais, ter clareza das lentes usadas
para entender o que se v&. Assumo a neurodiversidade para buscar pelas escritas de si.
Entendo que a mente da pessoa autista € mais uma entre a infinidade de mentes possiveis.
Portanto, leio meu material com o entendimento de pessoa autista como expressdo de
sujeitos neurodivergentes gque, ao se contarem, marcam experiéncias que 0s convocaram a
agir se reposicionando frente a si mesmo e ao outro. Entender essa perspectiva foi a parte
mais dificil no trato com meus materiais, pois precisava adentrar no interior das narrativas,
para perceber o que se repetia, bem como 0 que era enunciado por alguns, mas ndo se

repetia. Mais do que isso, precisava entender que trabalhar narrativas de si vai além de
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separar escritos em primeira pessoa, Ou Seja, era preciso capturar os que chamo aqui de

mobilizadores ou os convocadores dos sujeitos em operacdo, nas narrativas.

Muitos sdo os convocadores de si presentes nas narrativas extraidas dos livros ja
referidos. Entendo, inspirada em Marin-Diaz (2012), que eles operam como gatilhos que
convocam 0S sujeitos a se posicionarem e a agirem sobre si mesmos. Concluidos 0s
processos referentes aos excertos, percebi que havia trés enunciagdes recorrentes, quais
sejam: o diagndstico, o (re)conhecimento de si e 0 mascaramento. Tais enunciacdes
dificilmente vinham sozinhas, ou seja, geralmente estavam atravessadas por histdrias de
superacéo, de dor, mas sempre eram mobilizadas por forca e resisténcia. Os autores contam
suas vidas e as dificuldades enfrentadas e, na sequéncia, relatam como foram inventando
mecanismos e estratégias para resistirem as condicGes adversas pelas quais passavam

cotidianamente, em diferentes espagos de convivéncia.

Diagnostico, (re)conhecimento e mascaramento ou camuflagem apareciam seguidas
de reflexdes bastante intimas, que evidenciavam o que Sloterdjike (2018) denomina de
“tensdo vertical” do individuo sobre si mesmo. Uma tensao vertical ¢ a agdao de puxar a si
mesmo, buscando reagir as situacdes vividas. Marin-Diaz (2013), em sua pesquisa, trabalha
com esse conceito, ao analisar a literatura de auto-ajuda. Ela entende que todo o sujeito
reage e convoca a si mesmo por meio de mecanismos operantes mediante um imperativo.
Dito de outra maneira, a tensdo vertical se d& mediante o uso da primeira pessoa, quando o

9% ¢ 29 ¢ 29 ¢

sujeito enfrenta a si mesmo e diz para si: “vou reagir”, “eu consigo fazer”, “eu posso”, “eu
quero”, “eu consigo sobreviver”, “sou diferente”, “me reconheco”, “sou capaz”, “preciso
enfrentar”, “ndo sou uma pessoa quebrada”, “ndo preciso de conserto” etc. As
materializacGes de resisténcia observaveis nas palavras escritas tomaram espaco na
pesquisa e acabaram se tornando conjuntos enunciativos. Exploro cada conjunto ou unidade
de sentido, na segunda parte desta tese, apds trabalhar um pouco mais a neurodiversidade e
0s conceitos de sujeito, de subjetivacdo, de escrita e de narrativa de si, todos fundamentais

para as analises. Aqui, deixo anunciadas as cenas dos proximos capitulos.
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PARTE 2

Neurodiversidade: lentes divergentes para entender o autismo. Praticas de
subjetivacdo: o tornar-se sujeito. Conceitos-ferramenta para pensar: narrativa
de si, escrita como uma tecnologia para se pensar como sujeito. A escrita como
tecnologia de educar a si mesmo.



CAPITULO

PARTE 2
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PRATICAS DE SUBJETIVACAQ: O TORNAR-SE SUJEITO
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4 NEURODIVERSIDADE: LENTES DIVERGENTES PARA ENTENDER O
AUTISMO

Eu sonhava com um grande e novo movimento social para grupos
neurologicamente marginalizados, nos moldes do feminismo, do movimento
gay ou movimentos pelas deficiéncias (Singer, 2016, n.p.).

A partir do século XX, o poder combinado do Estado e do mercado articulam as
condi¢des minima para a existéncias de vidas dentro de uma l6gica de consumo e competicao.
Lopes (2009, p. 167), de forma didatica, explica que, na Modernidade, a l6gica de Estado €
trazer todos para dentro do jogo, a fim de que todos possam participar da racionalidade do
mercado e do consumo. Isso da fluxo a légica do capitalismo, pois as pessoas que antes eram
descartadas e excluidas, agora sdo chamadas a fazerem parte do processo de permanecerem
sempre Uteis e produtivas. O Estado, em parceria com 0 mercado, inventa meios de demonstrar
preocupacao com a vida no seu sentido mais pessoal possivel. Todas as condi¢des essenciais
para a vida das pessoas sdo pensadas e reguladas por politicas sociais. E é nessa logica que
problematizo os modos como acontecem o reconhecimento ou ndo das mobiliza¢cbes, as
reivindicacdes e discussdes dos autistas, na inclusdo estratégica de Estado neoliberal.

A relacéo entre neoliberalismo e autismo ndo é tranquila, pois, aparentemente, ocorrem
em ambitos distintos. Todavia, compartilho o entendimento de que o neoliberalismo € uma
racionalidade que envolve a todos. Nesse sentido, as pessoas autistas estariam no mesmo jogo
que os demais. Também sdo levadas a compartilharem valores determinados por tal
racionalidade, bem como sdo conduzidas a viverem num mundo onde a competitividade, a
eliminacdo do outro e as lutas permanentes por direitos e por reconhecimento sdo constantes.
Valverde (2022), ao problematizar o fato de ainda haver muitas associa¢6es entre autismo e
deficiéncia, recorre a argumentos de competéncia e desempenho para divulgar a capacidade
de trabalho e de producdo dos autistas. Ele chama a atencdo para a oportunidade de ter um
autista no ambiente de trabalho. Para tanto, usa uma linguagem de mercado, facilmente
compreendida nos dias de hoje. Ele divulga as altas habilidades e a capacidade de articular
elementos de repertorios variados, encontrando respostas criativas para ocorréncias do dia a
dia. Dito de outra maneira, contratar um autista € um bom negocio. Contudo, chama atengédo
para os tipos de autistas destacados, que sd@o sempre 0s que possuem uma performance
diferenciada e atrativa, considerando as altas habilidades.

No século XXI, diferentemente da Gltima década do século XX, ser um individuo
neurodiverso € assumir uma identidade que, dependendo das condigdes de cada individuo,

vem ganhando espaco na sociedade, principalmente, porque aumentou muito o nimero de
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diagndsticos e, associado a eles, aumentaram as estatisticas que chamam aten¢do da ocorréncia
de autismo entre a populacdo. Tal fato evidencia a poténcia das estatisticas e do diagndstico
na composicdo das formas de ser dos sujeitos.

No Brasil, as discussdes em torno da deficiéncia, do autismo e da neurodiversidade,
em geral, concentram-se em protestos e reinvindicacdes por direitos sociais basicos como
atendimento medico, educacional e o direito a receber beneficio da previdéncia social. Na
mesma linha de outras identidades discriminadas negativamente ao longo da histéria, 0s
autistas vao ganhando espaco e sendo constituidos por sentimentos de luta e de militancia.
Muitos autores autistas que li fazem referéncia recorrente a lutas cotidianas. Tais movimentos
tém produzido efeitos interessantes para a garantia de direitos e de reconhecimento. Por
exemplo, em Santa Catarina, em 2022, é produzido um documento, redigido por pessoas
neurodivergentes, intitulado Carta Educacional pela Neurodiversidade, publicada e
divulgada pelo Ministério Publico, a fim de esclarecer a populacdo e orientar as escolas sobre

neurodiversidade. A carta traz algumas informacdes basicas sobre a neurodiversidade:

O movimento da neurodiversidade & um movimento social - coletivo,
complexo, feito por diversas pessoas em diversos lugares e sem uma
necessaria centralizacdo - que luta por direitos civis igualdade de acesso e
inclusdo para pessoas neurodivergentes; neurodivergente é o termo que
designa quem teria um modo de operar mentalmente que diverge dos padrées
dominantes de normalidade pressupostos e esperados em nossa sociedade; e
neurotipico é o termo que designa quem teria um estilo de funcionamento
neurocognitivo assumido como normal e esperado dentro de nossa sociedade
(Ministério Publico de Santa Catarina, 2022, p. 14).

Trata-se de uma publicacdo construida, em grande parte, por autistas de diversas areas
— professor universitario, professora da Educacdo Basica, ativistas na luta pelos direitos dos
autistas e familiares de autistas. Toda a carta esta fundamentada no pensamento de que a
compreensdo sobre autismo é plural e diversa no coletivo e singular na unicidade de cada
pessoa. Nao adotam a visdo biomédica que considera o autismo um transtorno a ser tratado,
um déficit a ser corrigido, mas elevam a concepc¢do de autismo, a partir dos entendimentos

acerca da neurodiversidade. Ainda, conforme o documento:

A neurodiversidade ndo é oposta a deficiéncia: a deficiéncia é uma categoria
sociopolitica, que marca os sujeitos titulares de direitos voltados para
garantir a correcdo de desigualdades estruturais. N&o h& oposicdo entre a
neurodiversidade e a deficiéncia - ha, por outro lado, uma
complementaridade. Enquanto a deficiéncia permite, como categoria,
acessar direitos agrupados de forma coletiva, juntamente com outras
deficiéncias, a neurodiversidade permite repensar técnicas, métodos e meios
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de efetivacdo de tais direitos. A neurodiversidade ndo romantiza o autismo,
nem foca apenas nas possibilidades e potencialidades: embora a perspectiva
da neurodiversidade permita contar uma outra histéria sobre os sujeitos
rotulados como neurodivergentes - uma histéria que ndo se baseia em
déficits -, seu potencial revolucionario ndo € apenas o de afastar conotacoes
negativas. A proposta da neurodiversidade exige repensar todos os ideais de
normatividade que conduziram nosso imaginario padronizador e
categorizador. Além disso, a neurodiversidade ndo assume que os desafios
enfrentados por um sujeito neurodivergente em um mundo capacitista sejam
ignorados em nome do reforco das potencialidades, isto é, a
neurodiversidade ndo nega que pode haver obstaculos associados a serem
rotulados como tendo uma cognicdo autista (Ministério Publico de Santa
Catarina, 2022, p.15).

A neurodiversidade como movimento deseja colocar as vozes autistas na centralidade,
querem poder dizer que o0 autismo ndo é uma tragédia, mas um modo de vida diferente e que
precisam de direito, de reconhecimento e de apoio na vida moderna. Ao se reunirem em
coletivos, trabalnam com o intuito de conscientizacdo da causa. Em sintonia com outros
ajuntamentos de pessoas, 0 grupo dos neurodiversos marca uma data oficial para declarar o
Dia do Orgulho Autista, inspirado no Dia do Orgulho Gay, que é festejado no dia 18 de junho,
como celebracdo da neurodiversidade dos autistas. A internet ajudou a consolidar a ideia da
neurodiversidade em formato de movimento, de discussoes, de encontros e foruns entre jovens
autistas, que iniciaram suas falas em forma de textos escritos em blogs online!*.

Dessa forma, a popularizacdo da internet contribuiu para a ascensdo de grupos de apoio
as pessoas neurodivergentes, tornou possivel e mais rapida a interacdo entre eles e facilitou a
organizacdo de movimentos pro-neurodiversidade (Ortega 2008). O movimento ativista
autista promoveu as primeiras discussdes do termo, cujo entendimento ainda ndo estava
consolidado. O conceito de neurodiversidade, no final do século XX, também pode ser
atribuido devido a uma mudanca de concepcdes acerca da etiologia do autismo, que saiu do
psicanalitico para um entendimento com viés bioldgico.

O avango das pesquisas, proximas aos denominados “estudos da deficiéncia”
(disability studies), resultou na revisdo de conceitos centrais, tais como o de deficiéncia,
autismo, diversidade, entre outros, definidos fortemente pelos discursos clinicos e
psicoldgicos. As novas teorizagdes, ao deslocarem o entendimento da deficiéncia focada na

pessoa para o entendimento da deficiéncia como producdo histdrica e socialmente construida

14 por meio do texto escrito escritores como Rodrigo Tramonte, Cristiano Camargo, Nicolas Brito Sales, Sophia
Mendongca, Daniela Sales escreveram autobiografias sobre suas experiéncias no autistas. Por meio de midias
sociais, como Instagram e Facebook. Iniciaram suas atividades com relatos nas redes sociais €, posteriormente,
palestras e livros. (Abreu, 2022).



104

a partir de praticas datadas e localizadas. As pessoas neurodivergentes, além de outras
definidas como deficientes, passaram a participar dos debates e a produzir conhecimentos que
tensionam a normalidade e sustentam politicas pablicas mais voltadas ao atendimento da
diversidade.

Ao estudar a deficiéncia, orientada pelas balizas da diversidade e sendo provocada a
levar adiante a discussdo de teorizacOes radicais da diferenca, busco produzir conhecimentos
que mostrem um caminho distinto daqueles que dominaram o contexto do século XX e inicio
do XXI. Quero poder contribuir com o debate para que seja possivel, cada vez mais,
problematizar os discursos que localizam o autismo no cddigo de doengas, que compreende
ndo apenas patologias, mas também condi¢des ndo patoldgicas, como o Transtorno de Déficit
de Atencdo e a Hiperatividade (TDAH), os transtornos de desenvolvimento de aprendizagem
(como dislexia, disgrafia e discalculia). De acordo com Abreu,

[...] diferentemente de outros paises como Reino Unido e Australia, em que
pessoas autistas comecaram a participar dos debates publicos sobre o
autismo na década de1990, no Brasil ocorreu uma participacdo tardia que sé
se consolidou a partir da década de 2010. Por isso, temas como a
neurodiversidade, por exemplo, configuraram-se periféricos por muito
tempo. Apesar de ser uma associacdo formada por pais, 0 Movimento
Orgulho Autista Brasil (Moab), no Distrito Federal, nos anos 2000, foi a
primeira organizacdo a inserir expressfes mais ligadas ao ativismo dos
autistas, como o Orgulho Autista, em seus materiais e slogan (Abreu, 2022,
p. 24).

Os acontecimentos histéricos em torno da neurodiversidade, a partir dos estudos
desenvolvidos por Singer®®, estdo alicercados na teoria feminista, no pds-modernismo e na
pesquisa critica/emancipatéria. Inicialmente, tratava-se do surgimento de um conceito voltado
para alcancar objetivo politico e ndo simplesmente dar nome a um “rétulo conveniente” para
as diferencas neuroldgicas e elevar o ativismo de autistas. Nesse contexto, também se

tornaram mais conhecidas as ideias de Jim Sinclair, que influenciou ainda mais 0 movimento

organizado em muitos paises, com tematicas ligadas a neurodiversidade.

5 A palavra neurodiversidade apareceu em um registro oficial em 1998, em um capitulo escrito pela
socibloga australiana Judy Singer para um livro publicado pela UK Open University Press. Para a
autora, a neurodiversidade abrange uma gama de composic¢des neuroldgicas diversa que abrange todos
os seres humanos. Neurodiversidade séo diferentes formas de existir a partir da formagao cerebral e
neurolégica. Na visdo de Singer, diferencas neuroldgicas precisam ser reconhecidas e respeitadas
assim como outras categorias sociais de diferenca, como etnia, classe socioecondémica, orientacéo
sexual e género. Sua tese, de 1998, deu origem ao livro NeuroDiversity: The Birth of an Idea (em
traducéo livre, Neurodiversidade, o nascimento de uma ideia), publicado em 2016. (Autismo e
realidade, 2020).



105

O movimento da neurodiversidade, portanto, teve suas raizes e seu desenvolvimento
original dentro do movimento de reinvindicagdes por direitos dos autistas. No entanto, desde
0 surgimento do termo, a partir de Judy Singer e Harvey Blume (1997), a nocéo estendeu-se
para um movimento bem maior, que incluiria 0 TDAH, a Sindrome de Tourette, a dislexia,
entre outras deficiéncias. Ainda h& poucos estudos internacionais sobre neurodiversidade.
Pode-se dizer que, passadas mais de duas décadas, a neurodiversidade ainda constitui uma
area de pesquisa desenvolvida por pessoas autistas e pertencentes aos movimentos autistas.

A ascensdao da neurodiversidade leva a fragmentacdo pds-moderna a um
passo além. Como a era po6s-moderna vé todas as crengas, anteriormente tao
solidas, esvanecerem no ar, até mesmo nossas suposi¢cdes mais arraigadas:
que todos nds, aproximadamente, vemos, sentimos, tocamos, ouvimos,
sentimos cheiros e compreendemos informagdes, mais ou menos da mesma
forma (a ndo ser os visivelmente deficientes) estdo sendo dissolvidas
(Singer, 2017, n.p.).

O movimento de neurodiversidade, para Ortega (2007), esta ligado ao deslocamento
das concepcdes psicanaliticas para uma concepcéo biologica e cerebral do transtorno autista.
Para o autor, até a década de 60, predominaram as explicagcdes psicanaliticas do autismo, na
teoria e na clinica psiquiatrica. Com a recusa a visao negativa do autismo, que entrelaca
fortemente o termo a incapacidade e a deficiéncia, os representantes desses movimentos
passam a celebrar a diversidade do cérebro humano, repudiando toda e qualquer compreensao
do autismo, considerando a dimensdo do patoldgico. I1sso ndo significa ignorar necessidades
especificas desses sujeitos, mas assumir a diversidade como um indicador da variacéo
humana, bem como da forma de vida possibilitada pela presenca radical da diferenca.
Diversidade e diferenca se mesclam, a primeira (diversidade) dando conta do que € visivel,
numeravel e nominavel e a segunda (diferenca) dando conta do subjetivo, que escapa a
quaisquer formas de controle e de politica.

Ortega (2008), que nos desafia a pensar tanto a diversidade como também a diferenca,
lembra, ao falar da diversidade, que ha autistas que ndo conseguem participar ativamente dos
movimentos que lutam pelo respeito e o atendimento a diversidade, eles dependem de outros
que falem em seu nome, que € o caso das “maes neuroatipicas”, ou seja, aquelas cujos filhos
tém algum tipo de deficiéncia ou condicdo que pode afetar o desenvolvimento e a capacidade
de se expressar verbalmente, seja falando, sinalizando ou escrevendo. Chamar a atencdo dessa
condicdo e fundamental para meu trabalho, pois aqueles que escrevem livros, embora sejam

muito distintos entre si, tampouco representam a diversidade dos que categorizamos como



106

autistas ou como individuos que se enquadram no espectro autista “de pouco suporte”. Minha

pretensdo ndo é mostrar as vozes de todos, mas tornar mais evidente o debate, as lutas e as
narrativas dos que podem expd-las, trazendo essas vozes para a arena de disputas cotidianas.

Ortega (2008, p. 478) abre margem para uma reflexdo maior a respeito de como
“caminhar por cima de antigos equivocos duais, simples e insuficientes, para falar sobre
diferentes modos de vidas, multiplicidade de sujeitos”. Ortega (2008) faz pensar sobre como

provocar reflexées em torno do autismo e da neurodiversidade, como um modo de vida que
faz parte da diversidade humana e, ao mesmo tempo, como ndo desprezar direitos
conquistados por parte de pessoas que se reconhecem autistas e que precisam de mais apoio
por parte do poder publico, em termos de assisténcias com salde e educacdo. Embora Ortega
seja uma inspiragdo para mim, pois, com ele, aprendi a ampliar o leque de pessoas que
compdem o grupo de neurodivergentes, meu foco nesta pesquisa séo o0s autistas, tendo em
vista interesses pessoais e profissionais ja mencionados no inicio desta Tese. As provocacdes
do filésofo seguem falando no meu ouvido e me fazem entender que os sujeitos que compdem
0 meu foco investigativo tampouco séo iguais, porque sdo autistas que se comunicam, que
possuem autonomia etc. Logo, ndo é possivel dar conta da diferenca na identidade.

Ortega (2019) argumenta que 0 movimento autista precisa agir com cautela na defesa
de uma politica identitaria, para ndo gerar uma reducdo a pluralidade das identidades que
deveriam fazer parte do movimento, levando a homogeneizacao das diferencas e diminuindo
as singularidades. Ndo ha lugar para a unanimidade, no movimento autismo neurodiverso.
Ortega (2019) reconhece que a questdo é complexa e diz que concebe a ideia do autismo como
“categoria problematica”, pelo fato de sua existéncia e sua definicdo serem negociadas por
varias instancias médicas e ndo médicas. Ha contradicbes que entendo serem permanentes
nesses processos sociais de representacdo. O movimento da neurodiversidade defende os
direitos e interesses dos autistas, a0 mesmo tempo em que propde despatologizar o autismo.
Entendo essas dissonancias como tipicas de um tipo de sociedade que opera a partir de
identificac6es que permitem localizar os sujeitos, tomar conhecimento de suas condicdes e de
seus direitos.

A autoidentificacdo como neurodiverso, segundo as ideias da neurodiversidade, ndo
depende do diagndstico de um médico, o que ndo significa que o diagnostico ndo tenha
relevancia no contexto da neurodiversidade. De forma mais ampla, ndo rejeitam a percep¢édo
do proprio sujeito, isto é, de perceber, em si, possibilidades de patologias mentais que

precisam de assisténcia. O que o movimento defende é a ampliacdo do espaco para que
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individuos e grupos se autodefinam como saudaveis ou doentes, diferentes ou transtornados,

perfeitos ou quebrados, necessitando de intervencdo médica ou politica, ou qualquer que seja
a combinacdo desses fatores (Chapman, 2021).

A polémica mais acentuada no que diz respeito ao objetivo de defender os direitos e
interesses de individuos “com autismo” pode condicionar diretamente a compreensdo do
autismo como condicdo que pode ser incapacitante (pelo menos para alguns individuos) e
entendimento de autismo como deficiéncia, que traz conquistas e beneficios, frutos de lutas
de movimentos, principalmente, na dimensdo educativa e de direitos a satde. Como as
discussdes sobre autismo e neurodiversidade chegaram tardiamente ao Brasil, tanto que a
palavra neurodiversidade sé aparece circulando pais por volta de 1990, em decorréncia da
propagacao em varios paises da pesquisa realizada por de Judy Singer, elas ainda sdo timidas,
pouco conhecidas, 0 que prejudica a maneira como a maioria das pessoas olha para a pessoa
autista, o que néo contribui para entende-los como sujeitos de si.

Constata-se que, entre a decada de 1990 e os anos 2000, o movimento da
neurodiversidade chegou ao Brasil antes de haver uma proposta de modelo para a
neurodiversidade. Ao estudar a pesquisa realizada por Adriano ; Aydos ( 2023), que oferecem
uma contribuicdo teorica e metodoldgica significativa ao campo dos Estudos Criticos da
Deficiéncia e da Neurodiversidade no Brasil. O texto problematiza de forma perspicaz a
aplicacdo de leituras neurocriticas oriundas do contexto europeu e norte-americano —
notadamente os trabalhos de Ortega e Vidal — ao contexto brasileiro. O argumento central
sustenta que ha, nessas abordagens, um universalismo subentendido que tende a apagar as
articulacdes interseccionais, locais e politicamente heterogéneas que caracterizam o ativismo
neurodiverso em territorios periféricos como o Brasil. Ao propor uma metodologia de
pesquisa colaborativa, situada e militante, alinhada aos principios dos Disability Studies e dos
Crip Studies, as autoras deslocam as hierarquias epistémicas tradicionais que costumam
definir quem produz conhecimento e a partir de quais lugares. Ao enfatizarem a importancia
de fazer pesquisa com e ndo sobre pessoas autistas, adotam uma postura ético-politica que
desafia 0 modelo extrativista de producdo académica e reposiciona o saber como ferramenta
de luta e transformacao social. Tal abordagem aproxima-se das Epistemologias do Sul (Santos,
2010) ao reconhecer a poténcia dos saberes subalternizados e das experiéncias vividas como
formas legitimas de producdo de conhecimento. Do ponto de vista conceitual, o texto
apresenta a neurodiversidade de maneira genealdgica e situada, recuperando a proposta

original de Judy Singer nos anos 1990. Singer cunhou o termo neurodiversidade como
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estratégia para deslocar a patologizacdo dos diagndsticos psiquiatricos, especialmente o
autismo, e reinscrevé-los como variagdes naturais da cogni¢do humana — numa analogia com
as variagOes de género, sexualidade e ragca. Contudo, o texto evidencia que, no contexto
brasileiro, a apropriacéo politica da neurodiversidade pelos movimentos autistas tem operado
um deslocamento importante: do foco exclusivamente biomédico para um entendimento que
articula identidade, politica e justica social. As autoras recusam leituras reducionistas da
neurodiversidade, seja no viés naturalizante (como mera variacdo bioldgica), seja no viés
construtivista extremo (como pura construcdo social). Em vez disso, propem uma abordagem
relacional e politicamente situada, compreendendo a neurodiversidade simultaneamente como
marcador identitario e como categoria politica de luta. Essa concepc¢éo possibilita a articulacdo
entre saberes da biologia, da cultura, da economia e da politica, deslocando os binarismos que
comumente estruturam as discussdes sobre deficiéncia e diferenca.

Adriano e Aydos (2023) estudam o conceito de deficiéncia como uma caracteristica
ndo individual, mas como uma opressao estrutural e historica, produzida na interacdo entre
caracteristicas corporais e as multiplas barreiras impostas pelo ambiente social, material,
simbolico e politico. Essa perspectiva € convergente com 0 modelo social da deficiéncia e
suas releituras criticas contemporaneas, como as de Tom Shakespeare (2006), Fiona Kumari
Campbell (2009) e Alison Kafer (2013), que enfatizam o carater relacional e interseccional da
deficiéncia. Importante destacar que, embora a neurodiversidade proponha uma ruptura com
0 modelo médico da deficiéncia, o texto ndo nega a existéncia de necessidades de suporte. Ao
contrario, reconhece que ha uma articulacdo tensa, porém produtiva, entre deficiéncia e
diferenca neurodiversa, onde a deficiéncia € compreendida como categoria politica de
exclusdo e normatizacdo. A deficiéncia, assim, é lida como efeito de relacbes sociais
capacitistas, e ndo como mero déficit ou falha bioldgica. Sua abordagem etnografica, engajada
e critica aponta para uma reconfiguracdo do campo da Educacdo como espaco de disputa por
reconhecimento, justica cognitiva e transformacdo das formas de producdo de conhecimento.

Ao trazer varios entendimentos relativos ao conceito de neurodiversidade, muitas
questdes flutuam entre as formas de vida autistas. Quem pode se reconhecer como pessoa
neurodiversa? Quem esta riscando a linha que divide e qualifica as pessoas que podem ser
incluidas nesse conceito? E importante cuidar para ndo cair na ideia de que, ao dizer-se
neurodiverso, ignorar a condicdo inicial e material presente no sujeito. Na verdade, ao
perceber a deficiéncia como uma diferenca radical, que impacta as relagdes e as experiéncias,
é possivel entender uma outra forma de estar no mundo.

Dessa forma, a neurodiversidade busca reconhecer a deficiéncia como natural, num
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mundo fundado sobre bases que tentam, a todo custo, normalizar pessoas, entendendo a
deficiéncia como antinatural e, por isso, deve ser corrigida. Wuo e Brito (2023) publicaram

um artigo com intuito de conhecer como esse tema aparece na Educacgao no Brasil, bem como

levantaram pesquisas estrangeiras referentes ao periodo compreendido entre 2007 e 2020. Os
resultados apontaram uma crescente producdo de conhecimentos no cenario internacional,
mas ainda escassa, em ambito nacional. No ambito da educagéo, a concepgdo de deficiéncia
que orienta o paradigma da neurodiversidade considera a multiplicidade de modos de aprender
dos diferentes sujeitos.

Alguns autores autistas tém empenhado esfor¢os no sentido de transformar a ideia de
neurodiversidade, num campo cientifico, mas essa € uma discussdo ainda em estado inicial.
Desde a sua concepcdo, o movimento da neurodiversidade rejeitou todos 0s pensamentos e
pesquisas de carater cientifico que compreendessem o autismo como doenca e que buscassem
investimentos no sentido de curar o autismo (Donvan; Zucker, 2009). Esse movimento, que
defende o protagonismo dos jovens autistas, chega ao Brasil com 20 anos de atraso. O atraso
também é mundial, pois ser autista foi uma condic¢do conhecida apenas em 1970, quando se
oficializou o autismo como diagnostico independente. O registro do primeiro estudo
epidemiologico sobre autismo é de 1966, na Inglaterra, por Vitor Lotter (Rios, 2017).

Voltando ao contexto americano, na decada de 1980, uma mulher chamada Temple
Grandi tornou-se conhecida por ser autista e falar de si publicamente. Virou pesquisadora e
iniciou sua jornada como escritora de livros. Essa voz feminina, falando e estudando sobre si
mesma, como autista, atraiu muitos outros jovens, o que deu inicio aos primeiros lampejos
para o que seria a comunidade da neurodiversidade.

Uma das primeiras condicdes estabelecidas no inicio do movimento da
neurodiversidade foi decidir que queriam ser denominados pelo termo neurodiversidade,
angariando assim o reconhecimento por parte da ciéncia, atravessado pelo viés da area
sociopolitica (Chapaman, 2021). Para Sadzinski Junior, Wayszceyk, Wou (2020, p. 164), “o
movimento neurodiverso, ao negar o autismo como doenca também nega sua cura,

distanciando-se do modelo médico e ancorando no modelo social da deficiéncia”.

Na década de 1970, impulsionada por Paul Hunt, soci6logo deficiente fisico,
foi constituida a primeira organizacéo politica sobre a deficiéncia formada e
gerenciada por deficientes, denominada Union of the Physically Impaired
Against Segregation. Esta questionava a compreensao biomédica tradicional
da deficiéncia como um problema individual e afirmava que a experiéncia
da deficiéncia ndo era resultado de lesdo individual, mas de uma sociedade
hostil & diversidade humana. Em 1980, a rejeicdo ao modelo médico e a ideia



110

de que a deficiéncia precisa ser “corrigida” ganha forca, assim como a defesa
de que os “ajustamentos” ndo deveriam ser dos individuos deficientes, mas
da sociedade, pois ela que era desajustada em relacdo a estes. Entendia-se
que a opressdo social e a exclusdo 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 pela “primeira gera¢do” dos académicos e ativistas
da deficiéncia, os estudiosos atentam para a complexidade do conceito de
deficiéncia que, longe de ser sinbnimo de um corpo com lesdo, também
denuncia a estrutura social que oprime a pessoa que apresenta um corpo
atipico. Em contraposicdo ao modelo médico da deficiéncia, cresce o
modelo social da deficiéncia (Gaudenzi, 2016, p. 3068).

Ao tensionar a deficiéncia e 0 que essa palavra carrega de enunciag¢fes discursivas,
acaba-se questionando a (a)normalidade. Afinal, passa-se a entender que a normalidade ¢ algo
construido a partir de uma maioria consideravel da populacdo. Nesse sentido, é fundamental
questionar a normalidade para aléem de uma ocorréncia estatistica e clinica. Assim, justifica-
se a compreensdo da deficiéncia como uma ocorréncia social ou uma diferenga radical.
Deficiéncia radical, porque, uma vez tendo acontecido, impacta de maneira imprevisivel a
vida, constituindo uma outra forma de vida presente no campo das diferencas.

Ao pensar na tomada de voz pelos proprios autistas, faz sentido trazer as reflexfes de
Ortega (2008), quanto ao cuidado com a exacerbacdo, ao mencionar a palavra deficiente
dentro das paredes de uma comunidade que se fecha para outras vozes, muitas vezes, sob o
manto de uma ideia politica, que ndo amplia o debate, os questionamentos e o dialogo. Talvez
0 perigo se instale com o desejo de querer construir discursos sobre a necessidade de néao
normatizar vidas, mas, para isso, ndo se pode deixar de dialogar com todos 0s outros grupos
de pessoas. Faco o convite para pensar até que ponto se pode fazer concessdes? E preciso
saber até onde estamos dispostos a ceder concessdes no modo de pensar como sujeitos que
incluem a diferenca e ndo o contrario, para ndao sabotar conquistas legitimas de um movimento
de ideias t&o necessarios ao mundo atual.

Ortega (2008), inspirado nos Estudos Foucaultianos, faz pensar que, com a
potencializacdo das pesquisas neuroldgicas, da supremacia do cérebro culminando com outro
movimento de origem americana, a comunidade da neurodiversidade ou 0Ss grupos
neuroculturais correm risco de serem cooptados por discursos de neurocognicdo. Para além
do que dizem tais discursos, esta em jogo uma vida e sua forma particular de estar e de se
relacionar no mundo. Néo se pode perder os ganhos cientificos e os conhecimentos relativos
a neurodiversidade; porém, igualmente, ndo se pode reduzir 0s sujeitos e suas vidas a eles. A

partir e tal compreenséo, surgem movimentacoes e vozes de protestos, instalados em todas as
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camadas e estruturas da sociedade. Tais protestos ganham expressdo e condi¢Ges para se
formarem devido as caracteristicas e a racionalidade do nosso tempo. Afinal, numa

racionalidade neoliberal, urge resistir ao apagamento da diversidade. Uma das formas de

resisténcia a tal apagamento se da pelo fortalecimento das identidades. Acredito que os
neurodivergentes conseguiram se enxergar como possibilidade de vida outra.

Pagni (2017, p. 167) traz uma interessante contribuicdo que ajuda a refletir sobre o
diagnostico acerca do papel da deficiéncia na conjuntura biopolitica atual. O autor tensiona os
discursos sobre a deficiéncia, com o objetivo de fazer uma critica que permita entender como
tais discursos corroboram um entendimento de incluséo e de politica de inclusdo. A partir
dessas discussdes, Pagni (2017) apresenta alternativas para o acolhimento da diferenca, a
partir da compreenséo da ética. Etica, ndo como um conjunto de codigos, mas como praticas
de cuidado do ser consigo e com o outro. Tal compreensdo, alicercada nas ideias deleuzianas
e foucaultianas, entre outras, permite que acolhamos os reconhecidos como neurodivergentes
nas instituicbes, entre elas, nas escolas. Os estudos da neurodiversidade, ao serem
problematizados constituem um movimento epistemologico de duplo alcance: desafiam a
normatividade cientifica e propdem um novo pacto politico-social. O que estd em jogo,
portanto, ndo é apenas o reconhecimento da diferenca, mas a constru¢cdo de um mundo onde
essa diferenca ndo implique inferiorizacédo, exclusdo ou sofrimento evitavel. Esse paradigma
impde a pesquisa académica um compromisso ético com a escuta, a representatividade e a
coautoria dos sujeitos neurodivergentes em todos os ambitos de producéo de saber.

Assumir a neurodiversidade parte do pressuposto de que o elemento que a gera nao
desaparece, mas passa a demandar condic@es especificas de participacdo em distintos espacos,
onde a vida social acontece. Portanto, ndo é no caminho do apagamento dessas marcacdes de
corpo que melhores condicdes de vidas passardo a existir. Reconhecer a deficiéncia faz-se
necessario, pois, a partir da presenca de uma diferenca radical, novos mecanismos de Estado
e de formas de se relacionar passardo a existir. Assim, ndo se trata de uma compreensao que
anule outra, mas se somam, uma agindo no campo das praticas de subjetivacdo, e a outra,
agindo no campo das praticas de governamento, essas, em todas as esferas onde se fazem

presentes as praticas de conduzir uns aos outros.

Se, singularmente, ao deficiente pouca expressividade é permitida e,
raramente, uma ética da diferenca propria é admitida, comunitariamente, se
percebem poucas tentativas de romper com esse circulo, em que a igualdade
se encontre na explicitacdo das diferenciacdes e numa forma de resisténcia
as politicas identitarias (Pagni, 2017, p. 186).
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Assim, Pagni (2017) pensa que o caminho para o reconhecimento das diferengas de
vida ndo é um caminho simples, dual, nem tampouco corretivo. Ao apoiar a ideia da
singularidade, argumenta que isso néo significa ignorar a dimens&o da vida em sociedade e a
dimens&o politica que ela acarreta, ao reconhecer um individuo como cidad&o. Pelo contrério,
é por ter vida em sociedade que se percebe o singular. Sendo assim, trabalhar para que a vida
em sociedade como ato ético-politico aconteca significa, entre outras coisas, que eduguemos
a sociedade de maneiras distintas, com a presenca, mesmo que turbulenta, de todos.

Assim, quando trago a proposta de estudar o autismo pela visdo da neurodiversidade,
privilegio olhar o autismo, distante de investigacdes ja estabelecidas. Os conhecimentos e as
praticas do campo da Psiquiatria, Psicologia e Pedagogia tém contribuido bastante com as
questdes postas no presente. No entanto, ndo procuro saber a causa do autismo pelo viés do
conhecimento da Medicina, mas me interessa redefinir o autismo como diferenga. Ao
reconhecer as diferencas dentro do movimento da neurodiversidade, € preciso resguardar 0s
direitos dos que necessitam de medicacdes, de servigos de apoio, de atendimentos terapéuticos
e neurologicos, que ndo devem ser descartados, pois assumir a diferenca € olhar para a
singularidade de cada pessoa e acolhé-la, na diversidade da coletividade.

Para finalizar a reflexdo em torno da ideia de neurodiversidade, trago uma citacéo de
Solomon (1987), que escreveu um livro intitulado Longe da arvore, no qual ele comenta: “O
mundo torna-se mais interessante por ter todo tipo de pessoa vivendo nele.” (Solomon, 1987,
p. 36). Assim, deixo o convite para reflexdes ndo em torno de separar grupos, pessoas e
movimentos, mas no sentido de seguir se perguntando e sempre suspeitando do que esta posto

para definir os sujeitos.

4.1 CONCEITOS-FERRAMENTA PARA PENSAR: NARRATIVA DE SI ESCRITA COMO
UMA TECNOLOGIA PARA SE PENSAR COMO SUJEITO

Em primeiro lugar, penso efetivamente que ndo hd um sujeito soberano,
fundador, uma forma universal de sujeito que poderiamos encontrar em todos
os lugares. Sou muito cético e hostil em relacdo a essa concepgéo de sujeito.
Penso, pelo contrario, que o sujeito se constitui através das praticas de sujei¢do
ou, de maneira mais autbnoma, através de praticas de liberacdo, de liberdade
(Foucault, 2004, p. 307).

Ao longo do doutorado pude acompanhar discussdes em meu grupo de pesquisa que
trazem como base o pensamento de Michel Foucault. Embora ele ndo tenha sido a Unica

perspectiva apresentada, me chamou a atengdo seu entendimento de como nos tornamos
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sujeitos. Nesse sentido, assumo a perspectiva foucaultiana de sujeito e a trago para

desenvolvé-la neste capitulo.

N&o é novo afirmar que teorizar sobre as formas de subjetivacdo ou sobre como nos
tornamos sujeitos é o grande foco da teorizacdo foucaultiana, principalmente, quando o
filosofo investiga a governamentalidade. Para referir-se ao sujeito, o fildsofo, como afirma
Ferreira Neto (2017, p.8), se associa a uma nocao etimoldgica de sujeito. Nas palavras de
Ferreira Neto, o termo deriva

[...] do latim, subjectum, “participio passado passivo neutro, substantivado, do
verbo subjicere = langar, colocar sob. [...] coisa ou substancia sujeita a
predicagdo” (Fontanier, 2007, p. 121-2). O sujeito é entendido como aquilo

que subjaz, substrato ou fundamento, sobre o qual incidem as predicacGes
(Ferreira Neto, 2017, p. 8)

Nesse sentido, o que interessava a Foucault eram os “diferentes modos pelos quais, em
nossa cultura, os seres humanos se tornaram sujeitos” (Foucault, p. 231), dito de outra
maneira, ele buscava por formas distintas e historicas de tornar-se sujeito. Foucault parte do
pressuposto de que ha dois vetores de subjetivacéo pelos quais nos tornamos sujeitos, sao eles:
0 das préticas de assujeitamento e o das praticas de si. Conforme interpreta Candiotto (2020,
p. 322), para Foucault, o individuo moderno “é o efeito de um processo de sujeicdo no ambito
da normalizacgéo disciplinar [...]. Mas sua vida é também objetivada por poderes [...] e saberes
[...] que o produzem como parte de uma “populagdo” constituida biologicamente [...] ou
economicamente.” Diria que os processos de se tornar sujeito ndo sao universais, pois
dependem de conjuntos distintos de praticas, marcadas pelo tempo, pelo espaco e pelas
praticas em movimento. Portanto, ndo ha uma forma universal ou um tamanho Unico que possa
ser utilizado para definir os sujeitos, mas eles se constituem a partir de condi¢fes discursivas
e nao discursivas, datadas e situadas. Nas palavras de Foucault (2004, p. 275), “o que me
interessa é, precisamente, a constituicdo histérica dessas diferentes formas de sujeito, em

relacdo aos jogos de verdade”

Sem a intencdo de revisitar detalhadamente os cursos e os livros de Foucault para fazer
0 percurso da teorizacdo do sujeito, é importante mencionar a preocupacao do filosofo, nos
cursos de 1978, com a governamentalidade. Naquele ano, ele ministrava no Collegge de
France, 0s cursos Seguranca, Territorio e Populacéo e Nascimento da Biopolitica. Ambos 0s
cursos traziam o Estado e as condi¢Ges da emergéncia do capitalismo neoliberal para o debate.
Nesse sentido, retomar o sujeito tornou-se uma necessidade, pois as praticas do governo em

torno da verdade e da governamentalidade demandavam retomar as discussdes sobre 0 sujeito,
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para entendé-lo em seu tempo. Ferreira-Neto (2017) nos ajuda a sintetizar o percurso
foucaultiano sobre o assunto. O autor comenta que, no curso de 1978, no qual Foucault aborda
o0 tema da governamentalidade, ele desdobra dois sentidos para as préaticas de subjetivacdo, ao
abordar o poder pastoral. Nas palavras de Ferreira Neto (2017, p. 11-12):

O primeiro sentido € a constitui¢do “de um sujeito que é subjetivado
pela extracdo da verdade que lhe é imposta” (2008, p. 243). O segundo,
decorrente do primeiro, aponta como essa agédo individualizante do
poder pastoral possibilitou um “formidavel apelo” de “como se tornar
sujeito sem ser sujeitado” (p. 310). Ou seja, Foucault apresenta a
subjetivacdo concomitantemente como sujei¢do e, pela primeira vez,
como resisténcia, em sua relagdo com as préaticas de governo [...].
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Aqui vale marcar a dobradica sujeicéo e resisténcia. Digo dobradica, porque se trata
de um objeto mecanico que conecta duas partes, dando-lhes uma funcionalidade, a de se
movimentarem uma em relacdo a outra. Pode parecer um tanto 6bvio para os leitores de
Foucault fazer tal esclarecimento. Todavia, para quem ndo o estuda, parece haver uma
contradicdo entre sujeicdo, remetendo equivocadamente a pura obediéncia, e resisténcia. No
curso de 1978, Seguranca, territorio e populacdo, Foucault leva adiante a discussao sobre a
resisténcia, desdobrando-a em possibilidades que vdo da oposicdo, a dissidéncia até a
contraconduta. Essa Gltima, para mim, é muito produtiva para pensar em meu contexto

analitico. Nas palavras de Ferreira Neto (2017, p. 12):

Nesse curso de 1978, Foucault vai explorar essa dimenséao sob a alcunha
das contracondutas, que se insurgem contra o objetivo pastoral de
conduzir a conduta dos homens. Segundo Foucault, essas revoltas ndo
tiveram, ao menos inicialmente, objetivos politico-econémicos, mas a
recusa ao governo pastoral na Idade Media. Dentre as varias ocorridas
nesse periodo, Foucault considera a de Lutero a mais importante e
identifica modalidades de luta contra os procedimentos de conducéo
pastoral: 0 ascetismo, as comunidades, a mistica, a Escritura e a crenca
escatologica. Mesmo que, a partir do século XVI, tenha ocorrido o
desaparecimento do pastorado em funcdo da emergéncia do Estado,
Foucault entende haver formas modernas do pastorado em instituices
médicas e pedagdgicas [...] (Ferreira Neto, 2017, p. 11-12).

Da mesma forma, Candiotto (2020), ao problematizar as praticas de sujeicdo
biopolitica e a possibilidade de processos de subjetivacéo, relaciona as praticas do pastorado
e o rebanho, afirmando haver tracos de um tipo de conducdo moral, ou seja, por mais que 0

pastor conduza o rebanho de um lado a outro, também vai em busca das ovelhas desgarradas.

Essa dupla conducdo do poder pastoral inaugura no Ocidente um
curioso processo de sujeicdo: de um lado, uma sujeicdo individualizada,
a fim de que o individuo ndo se desgarre do fluxo, da circulagcdo do
rebanho, de maneira que, quando ele se desviar, devera ser reconduzido
a seu meio no qual é induzida a normalizacdo de sua conduta. E, de
outro, uma sujeicdo coletiva, posto que, quando o pastor vai em busca
da ovelha perdida, esta convencido de que as demais nao irdo dispersar-
se. E estas, por sua vez, ndo estdo totalmente seguras que chegardo a
um bom pasto ou que se deslocardo adequadamente sem a conduc¢édo do
pastor (Candiotto, 2020, 322-323).
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Para o autor, Foucault, ao usar a metafora do pastorado, quer mostrar que ha uma
indissociabilidade entre as préaticas biopoliticas e as praticas morais, no que denominamos de
governamentalidade ocidental. Ainda, conforme Candiotto (2020, p. 328), “no governo
biopolitico de uma populacdo deslocada em busca de condicBes materiais de sobrevivéncia
ndo sdo identificados somente processos de sujeicdo, individuais e populacionais, mas também
processos de subjetiva¢io”. E interessante o destaque de Candiotto, ao marcar a relagdo entre
pastor e rebanho, pois ele permite que visualizemos formas distintas de circulagéo do rebanho.
Novamente, nas palavras de Candiotto (2020, p. 323), “no proprio nascimento da genealogia
do governo existe sempre a virtualidade de circular de outra maneira, transgredir certas
fronteiras, romper com formas de ser conduzido que identificam a popula¢do a um rebanho e

0 governo biopolitico, a uma espécie de pastoreio que cuida sob condi¢do da sujeigao”.

Na linha de argumentacdo que venho construindo, a partir de Candiotto (2020) e
Ferreira Neto (2017), é possivel afirmar que podemos denominar de processos de subjetivacéo
tanto as resisténcias dos individuos quanto as contracondutas da populacdo que resiste a
deixar-se conduzir. Antes de entrar na discussdo da contraconduta, pois tenho um interesse
particular neste conceito, pois 0 vejo potente no movimento neurodivergente, é importante
mencionar que tanto as praticas de sujeicdo quanto as de subjetivacdo podem ser individuais
e coletivas (Candiotto, 2020).

Na obra de Foucault, como disse anteriormente, as praticas de subjetivacdo adentram
seus escritos a partir de 1978. O filosofo se desafia a pensar em como podemos ser sujeitos
sem ser sujeitado. Conforme Candioto (2020) e de acordo com Lopes e Veiga-Neto (2023),
Foucault se dedica a pensar possibilidades de respostas para o problema do sujeito, mais
especificamente, busca como 0s processos de subjetivacdo se apresentam como forma
inconclusa de resisténcia as praticas de sujeicdo, nos cursos O sujeito e o poder, no ultimo

volume de Ditos e Escritos e nos cursos dos anos de 1980 a 1984.

Assim, nos cursos de 1978, Foucault nos oferece ferramentas para explorar conceitos
como sujeito, governamentalidade, verdade e resisténcia, desdobrando esta ultima, entre
outros, no conceito de contraconduta, explorado no curso O governo dos Vivos (1979-1980).
A contraconduta é um conceito potente, pois mostra a capacidade do individuo de exercer sua
vontade e sua liberdade, exercitando tragar outros caminhos que ndo necessariamente rompem
com aquele que conduz, ou seja, embora a contraconduta permita andar por outros caminhos,

néo significa que o conduzido precise romper com aquele que o conduz. Como exemplo, cito
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0 caso dos sujeitos autistas, que ndo querem ser conduzidos pelo diagndstico, mas aceitam e
querem ser diagnosticados, pois o diagndstico permite que se (re)conhecam e expliquem as
manifestacdes intensas do autismo em sua vida. Enfim, implicada na ciéncia da conducdo esta
0 exercicio da liberdade e da autonomia, que permite ao individuo conduzir-se. Assim,
ganham expressdo as praticas de subjetivacdo, desenvolvidas com mais detalhamento nos
cursos de 1980 — 1984, Novamente, recorro a sintese de Ferreira Neto (2017, p. 13):

No curso ‘Do governo dos vivos’, de 1980, o fildsofo reafirma a centralidade
do conceito de governamentalidade e retoma a nocdo de subjetividade na
perspectiva da liberdade, o que sera intensificado nos cursos posteriores. Em
primeiro lugar, Foucault propde um deslocamento do eixo saber-poder, para a
nocao de governo pela verdade, por considerar que a nogao de governo é mais
operacional que a de poder. Define governo como conjunto de “mecanismos
e procedimentos destinados a conduzir os homens” (1980/2012, p. 13). A
questdo doravante ndo serd apenas apontar a articulacdo entre discurso e
pratica, mas descrever por quais procedimentos um sujeito se liga a uma
manifestacdo de verdade. Alids, a descricdo detalhada das diversas
tecnologias, de si e dos outros, € uma preocupacdo constante em sua obra. Em
sua analise da liturgia judiciaria, que sdo os procedimentos de revelagdo da
verdade no campo juridico, Foucault afirma que esta tem por autoridade o fato
de poder dizer “eu mesmo estava presente” (1980/2012, p. 46). Adiante, ele
chama essa condi¢do de autoridade de “ponto de subjetivacdo” (p. 68). Com
base nisso, estabelece o objetivo do curso como sendo “o governo dos homens
pela manifestacdo da verdade na forma de subjetividade” (p. 74). No restante
do curso, sdo aprofundadas analises sobre trés conjunto de procedimentos de
manifestacdo da verdade do cristianismo: o batismo, a peniténcia e a direcdo
de consciéncia. E o terceiro, pelo seu carater voluntario, que mais atrai sua
atencdo. A direcdo de consciéncia praticada na vida monéstica € considerada
por Foucault um “vinculo livre, voluntario e ilimitado”, mediante o qual o
dirigido quer que sua vontade seja submetida a de outro (p. 209). Essa férmula
da direcdo, “obedece livremente ao que queres”, leva o dirigido a estabelecer
uma relacdo consigo mesmo, que serd chamada de subjetivagdo (p. 210). Ao
explorar o tema da direcdo de consciéncia e seus procedimentos de
verbalizacdo da falta e de exploracdo de si mesmo, 0 autor nos apresenta sua
definicdo de subjetividade [...] (Ferreira Neto, 2017, p.13).

Embora citaces tdo longas ndo sejam recomendaveis, penso que ela consegue
sintetizar a obra foucaultiana, no que interessa para esta Tese, muito bem representada com
outra finalidade, descrita por Lopes e Veiga-Neto (2023). Ha deslocamentos de énfases na

obra de Foucault que vdo sendo amadurecidas em seus cursos. Tais deslocamentos mostram

16 para uma melhor localizagdo na obra foucaultiana e nos conceitos-ferramenta operados por eles, sugiro o texto
de Lopes, Maura Corcini; Veiga Neto, Alfredo da. Norma, normalizagdo e sofrimento.
https://revistas.unisinos.br/index.php/educacao/article/view/26968/60749748 publicado na Revista Educagdo
Unisinos.
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como 0 sujeito vai ocupando espagos distintos nas praticas descritas por Foucault. Além do
que foi dito, meu interesse é marcar a entrada da nogdo de governamentalidade em sua obra,
pois, a partir dela, as préticas de governamento e de subjetivacdo se cruzam. A primeira
(governamento) frisa a conducao das condutas e a segunda (subjetivacao) frisa a dimenséo do
sujeito e de como ele se lanca sobre si mesmo, aceitando ser conduzido. Portanto, trata-se de
um sujeito ativo sobre si mesmo, conforme explicitado por Lopes, em entrevista concedida
para Graff e Menezes (2023).

Seguindo com a intengéo inicial de mostrar os deslocamentos do conceito de sujeito
na obra da Foucault, no curso de 1981, intitulado Subjetividade e verdade, o filosofo esclarece
que seu interesse ndo é somente mostrar a relacdo que temos com nés mesmos, mas também
a que temos com 0s outros, pois € essa relacdo de objetivacdo e subjetivacdo que permite
compreender a constituicdo do sujeito. Vale destacar que, na visao de sujeito que trago aqui,
h& uma diferenciacdo entre a subjetivacdo tomada como assujeitamento e a subjetivacéo
tomada como atitude sobre si. O que interessa a Foucault sdo as préaticas de si, que sd&o um
resultante ativo no sujeito que se relaciona social e institucionalmente. Trata-se de um sujeito
imerso num tempo, num espaco e numa cultura; portanto, um sujeito com uma atitude

subjetiva coerente com seu tempo.

Antes de ingressar no proximo subtitulo, penso ser interessante definir o que entendo
por praticas de si. Afinal, trata-se de um conceito recorrente na minha escrita. Sobre o tema
praticas de si e as tecnologias hd muita coisa produzida por intérpretes da obra de Foucault;
porém ndo pretendo fazer uma retomada detalhada das discussbes foucaultianas. Interessa
saber que as praticas de si em Foucault podem ser entendidas como um conjunto de técnicas,
de mecanismos, enfim, de exercicios do ser sobre si mesmo. Esse conceito foi explorado por
Foucault nos cursos de 1980 a 1984, como também em entrevistas, nas quais explora o tema,
avancando no seu pensamento. Podemos dizer que Foucault nos ajuda a entender as praticas
de si a partir de trés exemplos, quais sejam: o dos ritos de purificacdo — que sdo praticas
comuns na Grécia Antiga, entre os séculos VIII a.C e VI a.C, que incluiam exercicios de
resisténcia e técnicas de concentracdo da alma; as praticas ascéticas — que tratam da
autoformacéo do sujeito, que ndo se referem a uma moral de rendincia, mas a um exercicio de
si sobre si mesmo para se elaborar, se transformar e atingir um certo modo de ser; e o cuidado
de si — que se refere a uma postura ativa (ético-politica) do sujeito, que caracteriza uma
possibilidade de resisténcia ao biopoder, comumente atrelado as tecnologias de controle e a

vigilancia dos corpos.
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Em entrevista concedida a Becker, em 20 de janeiro de 1984, Fomet-Betancaurt e

Gomez Miller argumentam:

Se agora me interesso de fato pela maneira com a qual o sujeito se constitui
de uma maneira ativa, através das praticas de si, essas praticas ndo sao,
entretanto, alguma coisa que o préprio individuo invente. Sdo esquemas que
ele encontra em sua cultura e que Ihe sdo propostos, sugeridos, impostos por
sua cultura, sua sociedade e seu grupo social (2004, p. 275).

O que interessava a Foucault nos cursos de 1980 a 1984, na filosofia antiga, era,
principalmente, a possibilidade de o sujeito constituir a si proprio e as técnicas de subjetivacao.
O filésofo procurava na filosofia antiga conhecer as técnicas operadas pelo sujeito sobre si
mesmo, que o permitissem realizar certo nimero de operagdes sobre si mesmo, com a finalidade
de transformar-se, para atingir um estado de felicidade, de perfeicdo, de liberdade. Nas
palavras de Maciel Jr (2014, p. 2), “[...] podemos dizer que ¢ a pratica de si que resiste aos
cddigos e aos poderes, e que a relacdo consigo estara sempre se fazendo em qualquer momento
da historia.” Ainda, nas palavras do autor (2014, p. 7), “[...] a préatica de si veio se configurar
como eixo autdbnomo, introduzindo a ética como uma prética limitadora das estratégias de
poder. E a prética da liberdade que ganha positividade, garantindo a possibilidade da
constituicao do novo em ruptura com as relagdes de poder.” Portanto, as praticas de si sempre
se ddo num ato de reacdo do sujeito ao que vivencia ou as relacbes de saber e de poder que
circulam em nosso tempo.

Para Castro (2009), as praticas de si se referem as técnicas e aos exercicios que 0s
individuos utilizam para agirem sobre si mesmos, buscando autoconhecimento, autorreflexao,
transformacdo. Em outras palavras, tais praticas envolvem um conjunto de acGes e reflexdes
que permitem que o sujeito defina suas ‘“formas sujeitos” possiveis, performando
comportamentos postos por normativas sociais, culturais etc. Tais praticas permitem que o
sujeito constitua suas formas de ser; para isso, lanca mao de a¢Bes que o convocam a agir,
considerando dimensdes éticas, morais e politicas.

Na linha que argumento neste subtitulo, as préaticas de si se conectam com distintos
conceitos fundamentais na obra de Michel Foucault, como, por exemplo, os de subjetivacao,
de cuidado de si, de biopoder, de tecnologias do eu, entre outros. Todos esses conceitos
integram as discussdes mobilizadas pelo filosofo, ao tematizarem o poder, a subjetivacdo e a
governamentalidade. Apesar de serem fundamentais, ndo pretendo trazé-los todos para esta

Tese, pois escapariam do meu foco. Nesta Tese, importa o conceito de governamentalidade
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e, por desdobramento, os conceitos de governamento e de subjetivagdo. Friso, mesmo que eu
ndo centre a discussdo, na analise de meu material, nas préaticas de governamento, entender
esse conceito foi definidor para a compreensao do conceito de praticas de si.

A governamentalidade é o cruzamento entre as praticas de subjetivacdo e as praticas
de governamento. As praticas de subjetivacao sdo aquelas que permitem que os individuos se
tornem sujeitos que se veem e se identificam de determinadas maneiras, respondendo ao que
passa em seu tempo e espaco. Nesses processos, as praticas de si contam com distintas
tecnologias do eu para poderem operar sobre os individuos, a fim de que exergam sobre si 0
governamento de suas condutas, de seus pensamentos e das suas formas de ser. As préticas de
governamento sdo as que visam a conducdo da conduta, seja pelos outros ou por si mesmo.
Para Veiga-Neto (2005), governamento se refere as praticas e as técnicas de conducéo das
condutas dos individuos e das populagdes. E uma forma de poder exercido ndo somente pelas
instituicOes estatais, mas também por meio de diversas praticas sociais e culturais, que
constituem e definem constantemente o comportamento e a subjetividade. A soma de tais
praticas permite que o sujeito se torne governavel. Isso ndo quer dizer que ele seja alguém que
ndo reage e gque aceita tranquilamente o governamento de outros. Muito pelo contrario, nesses
processos, 0s sujeitos sdo ativos sobre si mesmos e, de diferentes maneiras, desejam ou
permitem serem conduzidos, quando, sobre eles, € exercida uma relacdo de poder. Por poder,
entendem-se as acOes sobre as acGes de sujeitos livres, o que quer dizer que a acdo de
governamentalidade implica exercicios de poder, pois parte da liberdade dos individuos,
aceitar a condicéo de ser governado, assumindo para si formas distintas de ser.

Fazendo uma ponte com o que dizem o0s autores autistas sobre si mesmos e de como
usam as técnicas que os transformam/modificam, entendo que, das tecnologias de si que
circulam no meu material, a que se destaca é a escrita de si, seguida do aprendizado sobre si
mesmo. Nos livros, 0s autores assumem a primeira pessoa ao falarem de si. Além disso,
contam histérias de como se relacionam, o que sentem e o que o0s fez mudar, ao entenderem
0s proprios comportamentos. Para mim, o diagndstico foi um dos grandes enunciados. Ser
diagnosticado foi um divisor de adguas para 0s sujeitos que se transformaram ao receberem
“um nome”. Interessante destacar que ndo se trata de qualquer sujeito, mas de quem passou a
se ver como neurodivergente e se apresentou como tal. Uma outra tecnologia presente € a
continuidade do aprendizado sobre si. Eles confessam que o pensar e o ter conhecimento sobre
si mudaram a vida, permitindo que fizessem contatos com outros semelhantes, iniciassem uma
rede de amigos, conseguissem se desenvolver, trabalhar etc. Enfim, sigo explorando o que

comecei aqui, na sequéncia do texto.
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4.2 A ESCRITA COMO TECNOLOGIA DE EDUCAR A SI MESMO

No curso ministrado por Foucault no ano 1981, intitulado a Hermenéutica do Sujeito,
o filésofo busca na antiguidade greco-romana e crista, as praticas que integravam 0s processos
de subjetivacdo. Para ele, a escrita de si € um tipo de exercicio ético-politico, que permite ao
sujeito pensar a si proprio e exercitar sobre si uma préatica de liberdade. Ao historicizar as
praticas de subjetivacdo, apresenta a escrita de si como uma possibilidade de, ao escrever e

refletir sobre si, constituir-se como um sujeito-autor de si mesmo.

Segundo Foucault (2004, p. 144),

[...] a escrita constitui uma etapa essencial no processo para o qual tende toda
a askésis: ou seja, a elaboracdo dos discursos recebidos e reconhecidos como
verdadeiros em principios racionais de acdo. Como elemento de
treinamento de si, a escrita tem, para utilizar uma expressao que se encontra
em Plutarco, uma funcdo etopoieitica: ela é a operadora da transformacéao da
verdade em ethos.

Sem a pretensdo de recuperar toda a teorizagcdo desenvolvida por Foucault para
entender a emergéncia do género “escrita de si”, quero marca-la como um ato politico, pois
trata-se de uma pratica que, ao possibilitar o exercicio da reflexdo e da meditacdo, cria as
condicdes de constituicdo de si daquele que se retoma ao escrever. Ragusa e Oliva (2020, p.
118), referindo-se a narrativa e a escrita de si argumentam:

Contextualizando as anotagdes monasticas como escritas de si, Foucault
argumenta que esses discursos sobre si, ap6s um longo percurso temporal,
possibilitaram a emergéncia discursiva da nocdo de individuo na
modernidade, caracterizando um modo de ser nos tempos modernos. O
exercicio de escrita na antiguidade indica uma "parada" sobre si préprio,
mesmo sem estar sempre acompanhada do processo da reflexdo filosofica,

mas, a partir do uso da memoria sobre experiéncias vividas e situaces
cotidianas.

Embora a escrita de si remeta a uma pratica antiga, pode-se afirmar que ela foi
ressignificada na Contemporaneidade. A escrita de si segue sendo uma préatica de
subjetivacdo, todavia, atravessada por discursos fortemente marcados pela racionalidade
neoliberal. Isso significa que o capitalismo avancado adentrou nossa forma de vida,
imprimindo em cada sujeito verdades que o mobilizam. Na mesma linha de Ragusa e Oliva
(2020), Marin-Diaz (2015) também afirma que a escrita de si € uma pratica antiga,

ressignificada no presente e a define como sendo uma antropotécnica. Para Marin-Diaz
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(2015), tal pratica, junto a outras, tais como a meditacdo, a autocritica e a autoajuda, sdo
maneiras que 0s sujeitos buscam para serem bem-sucedidos e felizes, entre os circuitos do

empreendedorismo, da competicdo, da performatividade, do consumo e da aprendizagem.

A escrita de si contemporanea produz distintos impactos interessantes para quem é do
campo da educacgéo e estuda as formas de nos tornamos sujeitos. Recorrendo novamente a
Marin-Diaz (2015), alguns impactos observaveis sdo o autoconhecimento e a reflexdo pessoal,
a autogestdo e a disciplina, a resiliéncia e o bem-estar mental, o consumo e a identidade, entre
outras. No contexto da minha Tese, me vi provocada por Marin-Diaz (2015), que me fez
perceber as narrativas de si presentes nos livros escritos pelos sujeitos autistas. Conforme
amadurecia a minha leitura e ia entendendo que a escrita de si é uma prética de si, fui me
dando conta de que nem todo o livro, nem todas as passagens de um livro escrito por sujeitos
autistas se caracteriza como uma escrita de si. Porém, dentro deles, ha passagens em que a
reflexdo sobre si ocupa as paginas. Escritas na primeira pessoa do singular, elas mostram uma
intimidade, que, geralmente, ndo é evidenciada em autobiografias. O autoconhecimento —
uma forma de se mostrarem para si mesmos e para aqueles que os leem — é um divisor de
aguas em sua vida. Dizem que conhecer a si mesmos permite que eles se conhecam, se
protejam e se orientem mais rapidamente, pois se tornam frageis quando vivem crises em
publico ou quando s@o pegos de surpresa por acoes externas. Também confessam que, quando
recebem um diagnostico, sentem-se libertos de uma fase da vida em que se reconheciam
diferentes, porém, sem denominacdo. Enfim, momentos intimos de confissdo escrita,
geralmente, sdo seguidos por narrativas de resiliéncia. Ndo ha fins tranquilos nos livros, pois
eles se revelam autistas e viver nessa condicao € assumir a luta como uma condicao de dominio

de si mesmo.

Conforme avango nos estudos, percebo que pensar sobre como nos tornamos sujeitos
ndo é uma tarefa facil e, tampouco, trivial, principalmente, quando se trata de pessoas que
desafiam o instituido e as instituicGes. Afinal, buscar respostas para conhecer como nos
tornamos o que somos revela uma concepcao de sujeito que ndo nasce com uma bagagem preé-
determinada, mas ela se constitui nas experiéncias, em meio as praticas discursivas e ndo
discursivas, ou seja, ele se constitui, entre outras, nas préaticas distintas de subjetivacdo e de
objetivacdo (Foucault,1995). Tais praticas se inscrevem numa superficie/corpo (Foucault,
2014), que, no caso dos sujeitos autistas, devido a sua diferenca radical, por exemplo, impacta

a vida transformando-a intensamente.

Malabou (2014) nos desafia a pensar a diferenca radical. Para ela, diferenca radical é
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um conceito que tensiona as no¢oes tradicionais de sujeito ou o que o define a partir de uma
esséncia e de uma identidade. A filosofa argumenta que a diferenca ndo deve ser vista apenas
como uma variagdo dentro de um mesmo sistema, mas, sim, como algo mais radical, cuja
presenca pode transformar a estrutura de um sistema. Tal conceito se relaciona com a nogéo
de transformac&o de um éthos, ou seja, de transformacao tanto do espaco e das relagdes quanto
daqueles que experienciam a implacavel presenca da diferenca.

Como mae de autista, talvez eu entenda o que Malabou (2014) quis dizer com a ideia
de diferenca radical, articulada a ontologia do acidente. Para ela, um acidente € um evento
traumatico, que, devido ao seu impacto, transforma as coisas. Sou transformada pela
experiéncia com meu filho e imagino que qualquer um que vive uma experiéncia como a
minha, que, sendo mde, ndo somente se transforma, mas o filho também se transforma.
Interessante observar que tal transformacdo ndo é unilateral, ela modifica qualquer um. Isso
significa que o que fazemos, como e com quem nos relacionamos traz mudancgas, que vao
constituindo formas de ser daqueles que se relacionam. Mas, 0 que age nessa transformacao
e como vamos nos fazendo sujeitos nesses processos? Como ja foi dito, fazemo-nos sujeitos
de muitas maneiras, entre elas, escrevendo e pensando sobre 0 que somos. Retomo a mim
mesma a todo 0 momento. Da mesma forma, em cada livro que lia, via os autores usando a
escrita para se narrarem de forma reflexiva. Dessa forma, se retomam, se entendem e se
(in)excluem permanentemente, em todos 0s espagos.

A experiéncia vivida jamais pode ser fixada num corpo ou a uma materialidade
neuroldgica que justifica as condigcdes da existéncia do que convencionamos chamar de
autismo, ou seja, essa materialidade € que marca a diversidade. Porém, as praticas que a
nominam, a descrevem, a classificam e demarcam vidas sdo construcbes, a partir de
convencdes de normalidade. Tais convencdes se ddo por diferentes razdes, mas o importante
é entender que, se convencionamos ser normal a partir de um conjunto de razdes, podemos
usar outras razdes para retomar e redefinir a convencao.

A normalidade esta articulada a padr6es comportamentais e a saberes sobre aqueles
ditos (a)normais, ou seja, embora a normalidade seja escorregadia se a olharmos
estatisticamente, na perspectiva do sujeito, ela pode ser determinante de sua posicao social.
Por exemplo, ser autista entre ndo autistas € uma anormalidade; porém, ser autista entre
autistas € normal. Contudo, mesmo entre autistas, ha formas de ser distintas, atravessadas por
outras experiéncias. 1sso quer dizer que ndo ha uma esséncia autista, mas, com certeza, ha algo
de autista na experiéncia daquele que é autista.

Voltando a constituicdo do sujeito, mais especificamente para a subjetividade, é
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importante frisar que ela é resultante de rotinas discursivas ativas e significativas para os
sujeitos. O sujeito pode ser entendido como um efeito de préticas que o posicionam em
tempos, espagos e redes particulares. Isso significa, entre outras coisas, dizer que as
subjetividades sdo sempre processos em movimento, sédo formas vivas de ser. Conforme Rose
(2011, p. 21), “é na e pela linguagem, ¢ somente na ¢ pela linguagem, que nds atribuimos a
nds mesmos sensacgdes corporais, intencdes, emocdes e todos 0s outros atributos psicolégicos
que tém, por tanto tempo, parecido preencher um espaco interior dado e natural do self.”

Na linha do argumento de Rose (2011) e de Lopes et al. (2023), inspirados em
Foucault, o sujeito é um resultante ativo de experiéncias variadas. Por experiéncia, Rose
(2011) entende uma correlagdo entre distintos saberes, normatividades e formas subjetivas,
constituidas de préaticas produzidas em uma dada cultura. Conforme ja foi mencionado,
entende-se por praticas um conjunto de acGes e saberes, que, por meio de distintas técnicas,
pdem em movimento e ddo significados aos sujeitos.

S&o muitas as praticas envolvidas nas formas distintas de subjetivacéo. De acordo com
as palavras de Rose (2011, p. 43), “[...] se usamos o termo subjetivacdo para designar todos
esses processos e praticas heterogéneas através dos quais seres humanos passam a se
relacionar consigo mesmos e com outros como sujeitos de um certo tipo, entdo a subjetivacéo
tem sua propria historia”. Pensando nisso, os sujeitos autistas estdo inscritos em um numero
de préticas que os fazem viver de distintas formas o autismo. Sao regimes de praticas distintos
que as fazem ser uma forma de vida neurodiversa.

As formas de constituicdo dos sujeitos exigem pensar em tecnologias que tornam o
individuo submisso a si mesmo e ao outro. Vale esclarecer que por tecnologias entendo 0s
meios usados para a conducdo e para 0 governo das experiéncias de n6s mesmos. Orientada
pela leitura de Rose (2011), compreendo que nossas experiéncias sdo constituidas em meio a
saberes e praticas que nos posicionam como sujeitos em determinados entrelacamentos
discursivos. Para o autor, nossa experiéncia € o resultado “de uma série de tecnologias
humanas, tecnologias que tomam por objeto as maneiras de ser humano”. Portanto, o termo
tecnologia se refere a conjuntos estruturados “por uma racionalidade pratica governada por
uma meta mais ou menos consciente”. Posto de outra maneira, trata-se de tecnologias humanas
conformadas por distintos saberes que se hibridizam, “além de instrumentos, pessoas, sistemas
de julgamento, construgdes e espacos, sustentados no nivel pragmatico por certos pressupostos
e objetivos concernentes a tais seres humanos” (Rose, 2011, p. 45).

Entre as distintas tecnologias em cena nas praticas de subjetivacdo, presentes nas

narrativas de si dos sujeitos autistas, estdo as tecnologias disciplinares, as tecnologias
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corretivas e diagndsticas, entre outras. Elas parecem ser fortes presencas nas idealizagdes e
conformacbes dos sujeitos, num dado tempo histérico, para dadas sociedades ou grupos
sociais.

No Grupo de Ensino e Pesquisa em Inclusdo (GEPI/UNISINOS/CNPq), ao qual
pertenco, Morgenstern (2016) buscou fazer a historia das tecnologias de corregdo. Para ela, na
contemporaneidade, tais tecnologias estdo marcadas pela constante avaliacdo de si e pela
capacidade de autoconhecimento e autocorrecdo. A autocorrecdo, cada vez mais por meio da
educacéo e da escola, convoca e ensina 0s sujeitos a agirem sobre si mesmos. Tal acdo culmina
com a independéncia dos sujeitos daqueles que o acompanham e o educam. Quanto mais cedo
0S sujeitos mostrarem que séo independentes, mais indicadores de sucesso eles atingem.
Todavia, no caso dos sujeitos autistas, tais indicadores ndo sdo adequados para avalia-los, pois
a demonstracdo de independéncia se confunde com o comportamento autista — que pode néo
permitir respostas imediatas aos estimulos recebidos. Assim, as inimeras tecnologias do eu
vistas em operacdo nos livros de autores autistas podem evidenciar o qudo complexo é
posicionar tais sujeitos em um tempo em que a normalidade se multiplica, mas, ao mesmo
tempo, em que se torna mais necessario demonstrar ser normal. Concluindo, em meio a
contradicOes, paradoxos e modos especificos de subjetivacdo de pessoas autistas, elas vao se
constituindo sujeitos de maneiras particulares e que podem ser observadas entre as sutilezas
da escrita de si feitas em primeira pessoa. Retomo, assim, 0 mote disparador do meu percurso
conceitual: buscar entender como pessoas se tornam sujeitos dentro da experiéncia do autismo,
utilizando para isso suas narrativas de si escritas em livros.

Desde o inicio do doutorado, quando comecei a entrar em contato com os Estudos
Foucaultianos, conhecer e transitar por esse campo se constituia num desafio para mim. Tenho
vivido uma experiéncia intensa de reflexdes, de revisbes de mim mesma como mae,
profissional, mulher e agora como estudante desse tema. Colocar as lentes foucaultianas e da
neurodiversidade para focar 0s sujeitos autistas, bem como ter que me posicionar e debater,
as vezes, diretamente com autores que leio tém me mostrado a poténcia do tema que estudo,
bem como a minha prépria poténcia. Ler e escrever podem ser tecnologias de empoderamento
do sujeito. Nesse sentido, também se inscreve a poténcia da escrita em primeira pessoa,
principalmente, da escrita que faz pensar a si mesmo. Embora possa parecer repetitivo, vale

desdobrar um pouco mais a escrita como tecnologia de educar a si mesmo.

4.3 NEURODIVERSIDADE: LENTES DIVERGENTES PARA ENTENDER O AUTISMO

A escrita desta Tese tem sido um excelente exercicio de reflexdo sobre o autismo, mas,
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muito mais, uma reflexdo sobre mim mesma. Também tem sido uma forma de colocar “em

ordem” os conhecimentos desenvolvidos aos longos dos ltimos quatro anos. Talvez eu seja

repetitiva em alguns momentos, todavia, essa € uma estratégia que me permite dominar e
colocar em uso o que leio.

Aquino (2011) faz pensar sobre a natureza transformadora da escrita. Nas palavras do

Escrever consistiria, assim, numa experiéncia de transformagdo do que se

pensa e, acima de tudo, do que se é, uma experiéncia avessa, ademais, a

qualquer apelo comunicativo ou normativo. Em ultima instancia, apenas

superficie de inscricdo de uma vida: seus reveses, suas circunvolucdes, seu
inacabamento compulsério (Aquino, 2011, p. 648).

Como uma prética que permite a introspecc¢ao e a autoidentificacdo, a escrita se mostra
transformadora. Escrever é mais do que comunicar, ela pode ser um processo profundo e
complexo de transformacao pessoal. Afinal, trata-se de uma pratica que permite alterar o que

se pensa € o que “se &”.

Meu material de pesquisa mescla dois tipos de escrita, a escrita produzida para os
outros e a escrita de si, produzida pelo autor para si mesmo. Com ambos 0s tipos tenho
aprendido muito e tenho sido provocada a pensar de outras formas que ndo aquelas que eu ja
havia dominado na posicdo de mée e de atuante no movimento do autismo. Porém, quando
me deparo com a escrita de si de algum de meus autores, percebo o potencial transformador

da escrita de si pensada como ferramenta de subjetivacao.

Como ja explicitei, a escrita é a grande tecnologia utilizada para capturar o que e
COmo 0s sujeitos operam sobre si mesmos. Foram um achado os livros que analisei, pois seria
bastante dificil acessar os contetdos que obtive, numa conversa direta com autistas. Porém,
ao usar a escrita, apesar de saber que ela podera conter atravessamentos de outros sujeitos ndo
autistas, acredito na presenca do autor no que li. Talvez, se insistisse diretamente na producédo
de narrativas de si de pessoas autistas geraria desconforto e até sofrimento para tais sujeitos.
Afinal, nos livros, todos trazem dificuldades e muito sofrimento ao se relacionarem com o
outro. Assim, utilizei a escrita registrada em livros, para buscar pistas que me permitissem
conhecer mais as pessoas autistas, bem como, perceber como elas sdo conduzidas a se verem
e a se narrarem de determinadas maneiras. Por meio dela, mais do que registrar pensamentos,
construir historias e comunicar, as pessoas tém a chance de mostrar a sua poténcia para Si
mesmas. A escrita Ihes permite, num processo ativo e tenso, organizar-se a Si mesmas,

escolhendo o que querem compartilhar e o que (ndo) querem preservar de si mesmas.

Conforme Schuler (2016), a escrita de si ndo € apenas uma forma de autoexpressao,
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ela é também um exercicio de pensamento e de transformacéo pessoal, capaz de fazer o sujeito
criar a si mesmo. A autora argumenta que a escrita de si pode nos ajudar a entender modos de
existéncia contemporaneos. Ela segue argumentando que a escrita de si, na escola, mostra
como tal maquinaria se serve da referida tecnologia para educar os sujeitos de determinadas
formas. Embora, em minha Tese, eu ndo parta das narrativas sobre si na escola, percebi que a
referida instituicdo é citada com frequéncia nos livros. Os autores autistas relacionam a escola
a experiéncias desafiadoras, dificeis e de isolamento em grupo. Sofrimentos e superagdes sdo
narrados no ambiente escolar, reproduzindo historias de superacdo tipicas de discursos
capacitistas. Em meio a tais escritos, rompendo talvez o lugar da “incapacidade”, emerge o
mascaramento, como forma de burlar o outro e de sofrer menos com sua reacao de aversao.
Emerge, também, o diagndstico como forma de poder dizer o que se é. Ou seja, a escrita de si
tem o poder de colocar em tensdo permanente as condicdes de ser o que se €, mesmo quando
ela ndo é idealizada para esse fim. Tal fato me faz recordar dos escritos de Gallo (2020), ao
destacar que a pratica da escrita de si também é uma maneira de resistir as formas de poder e
de controle social. Por meio dela, o sujeito se torna um artesao de si mesmo. Por acreditar na
poténcia da artesania e no seu carater formador, investi na busca de escritos de si em meus

materiais.

Resumindo, entendo que a escrita € uma pratica que pode (trans)formar o sujeito.
N&o me refiro a qualquer escrita, mas a que permite a quem escreve pensar a si mesmo, sendo
conduzido no seu cotidiano por tal pratica, no sentido de ouvir-se, de ler-se, num movimento
de reflexdo e de recriacdo permanente de si. Conhecer ou dar-se conta do que faz ser de
determinadas maneiras permite lutar por outras formas de dominios. Dito de outra maneira,
pela escrita de si ou por uma escrita que permite a reflexibilidade, os sujeitos podem
relacionar-se com normas, valores, saberes e consigo mesmos de outras maneiras, deixando
evidente seu carater ativo sobre si 21" (Nogueira-Ramirez, 2011). Igualmente, por meio dela,
é possivel perceber outras tecnologias postas em acdo pelo sujeito para viver o acontecimento

que Ihe impde certas formas de estar e de se relacionar no mundo em que vive.

Para Sibilia (2016), a escrita ndo é simplesmente a expressao de um sujeito ja posto ou

" Noguera-Ramirez (2011), em seu livro sobre governamentalidade e aprendizagem, desenvolve a nocio de
sujeito ativo. Tal nocdo é importante, porque deixa evidente a dimensdo do poder presente na relagdo do ser
consigo. Na obra foucaultiana, nos anos de 1980, o filésofo retoma a discussdo do sujeito e enfatiza sua
capacidade de agir sobre si mesmo, ou seja, ndo se trata de pensar o sujeito a partir de uma relagéo de sujeicéo
ao outro, mas também em relacdo a si mesmo, pois interessa o que o sujeito faz consigo mesmo na relagcdo com
0 que é dito sobre ele. Nesse sentido, entendo o sujeito na relacdo produtiva com a escrita de si mesmo. Através
dela, ele € capaz de refletir e retomar-se, inclusive, nas posi¢des de sujeito vividas e assumidas por ele mesmo até
0 momento.



128

formado, tampouco, um meio de apagamento de uma identidade individual. Diferentemente,
a escrita desempenha um papel ativo na constituicdo de si. Nas palavras da autora:
A escrita em questdo ndo viria a reboque de um sujeito preexistente, mas
tampouco seria 0 lugar de seu puro apagamento; ela trabalharia na

formacdo mesma do Eu, expondo a subjetividade e a escritura como
processos em construcao (Sibilia, 2016, p. 126).

A ideia de processos de construcdo me chama a atencdo, pois esse é o carater da
dindmica da escrita de si. Ao longo de um mesmo livro, encontro passagens de escritas de si,
em primeira pessoa, que mostram uma constante mudanca de si. As muitas articulagdes de
experiéncias produzidas pelos sujeitos complexificam o exercicio de pensar sobre si.
Conforme Kaspar (2020), a escrita possibilita 0 engajamento e o pensamento ativo. Um tipo
de pensamento vivo e sem limites, pois, mesmo sem estar escrevendo, quem escreve é
atravessado e constituido pela pratica da escrita. Portanto, a escrita € muito mais do que o
texto escrito; é uma tecnologia de formacédo, de conducdo e de governamento de si mesmo,

em meio a um emaranhado de experiéncias discursivas e ndao discursivas.

Sibilia (2016) também nos permite entender que, ao escrever sobre si, 0 sujeito se
coloca numa vitrine. Ficar a mostra, ser notado é uma necessidade do nosso tempo, para
colocar suas questdes em evidéncia. E preciso causar impacto, chamar a atencdo, mesmo que
a transparéncia e a espontaneidade para ser tdo transparente assim seja 0 preco para conseguir

ser visto e ouvido como sujeito que reivindica o reconhecimento de sua identidade.

Escrever seus pensamentos € uma maneira de 0 sujeito autista registrar experiéncias
que modificam sua relacdo consigo mesmo e que podem constituir uma forma estética de ver
a si mesmo, suas relacbes com outros, nos diferentes espacos. A escrita autobiogréafica, por
exemplo, deixa de ser apenas uma pratica de autorrepresenta¢do paratornar-se um campo de forcas,
onde o0 sujeito se experimenta, se reinventa, se expde e também se esconde.

A escrita ndo apenas constroi 0 sujeito, mas o coloca em confronto com normas,
expectativas e modelos sociais de identidade. Ao escrever sobre si, 0 sujeito se Vé interpelado por
discursos hegemdnicos que tentam fixa-lo em determinadas. A ideia de que “a escrita possibilita o
engajamento € o pensamento ativo” remete ao entendimento da escrita ndo como mero registro
passivo, mas como uma atividade intelectual criadora, que mobiliza 0 pensamento, reorganiza
ideias e produz sentido no proprio ato de escrever. Essa concepcdo se opbe a nogdo instrumental
da escrita (como simples técnica de comunicagdo), propondo-a como processo de subjetivacéo,
onde o sujeito pensa com a linguagem, pensa através da linguagem. o pensamento é essa atividade

continua, ativa e responsiva — e na escrita, esse pensamento se torna visivel, tensionado,
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atravessado por outros discursos. a ideia de escrita como prética formativa continua, algo que ndo
se esgota no ato de redigir, mas que molda o modo de pensar, sentir e existir. Préticas de si, por
meio das quais 0s sujeitos se formam, se cuidam, se conduzem. A escrita, nesse contexto, é mais
do que uma ferramenta — é uma pratica de si, um modo de construir e refletir sobre a propria
experiéncia. Na prética da escrita como um modo de educar-se, ponho- me a pensar sobre por
quais caminhos tal fenbmeno pode ser percebido em minha pesquisa. Dou-me conta de que
perceber-se dentro deste mundo permite a experiéncia da in/exclusdo, ndo somente a incluséo
como dispositivo de Estado, mas me refiro a um uso mais amplo, de simplesmente estar em

uma sociedade e viver as tensdes que a constituem.

" Noguera-Ramirez (2011), em seu livro sobre governamentalidade e aprendizagem, desenvolve a
nocdo de sujeito ativo. Tal nocdo é importante, porque deixa evidente a dimensdo do poder presente
na relacdo do ser consigo. Na obra foucaultiana, nos anos de 1980, o filésofo retoma a discussdo do
sujeito e enfatiza sua capacidade de agir sobre si mesmo, ou seja, ndo se trata de pensar o sujeito a
partir de uma relacdo de sujeicdo ao outro, mas também em relacdo a si mesmo, pois interessa o que o
sujeito faz consigo mesmo na relacdo com o que é dito sobre ele. Nesse sentido, entendo o sujeito na
relacdo produtiva com a escrita de si mesmo. Através dela, ele é capaz de refletir e retomar-se, inclusive,
nas posi¢des de sujeito vividas e assumidas por ele mesmo até 0 momento.

Na minha pesquisa, o foco € o autista que consegue expressar-se através da linguagem
escrita. Tenho ciéncia de que muitos sujeitos autistas sdo excluidos de compartilhar suas
perspectivas, especificamente, 0s que séo minimamente verbais ou com menor funcionamento
intelectual. Os desafios para fazer emergir suas vozes sao imensos. No entanto, ao ler os que
conseguem se expressar, mesmo que com ajuda de outros, pistas sdo dadas sobre ser de outras
formas. Formas que ndo vdo apagar o autismo, mas podem educar para uma vida mais
compreendida, embora seja impactante a radicalidade de sua expressdo. Enfim, a escrita de si
permite pistas para o entendimento da diferenca, como bem expressa Foucault (1992, p. 150):
“Escrever ¢, pois, ‘mostrar-se’, dar-Se a ver, fazer aparecer o rosto proprio junto ao outro”.
Dentre as praticas filoséficas realizadas, inclusive pelos gregos e romanos, para o cuidado de
Si, estd a “escrita de si”, enquanto uma “tecnologia de si”, de que os sujeitos historicos
dispdem como possibilidade de ascese — “adestramento de si por si mesmo” (Foucault, 2004,
p. 144). O fil6sofo diz que a escrita de si suaviza 0s perigos da soliddo, pois permite uma nova

forma de ver o que foi visto ou pensado.

Klinger (2012, p. 24-25), busca entender a fungdo da escrita, citando a
correspondéncia, que, mesmo sendo enderecada a outra pessoa, permite ao autor um exercicio
pessoal, @ medida que proporciona uma espécie de treino para as futuras situagdes, ja que ela

pode ser escrita para ajudar ou aconselhar o destinatario. Ela acredita que os cadernos de
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anotacoes e as correspondéncias apresentados por Foucault, de origem grega, mostram que 0s
gregos viam nas escritas de si a arte de viver, uma vez que elas mostrariam o cuidado do
individuo consigo mesmo. A escrita de si, entdo, se constitui como uma narrativa em primeira
pessoa em que o autor é o narrador e cujas experiéncias, reais ou ficcionais, sdo relatadas como
sendo uma representacao de si e da realidade (Batista; Oliveira, 2017). A escrita de si, entédo,
ndo é uma construcdo de um sujeito acabado, um sujeito preexistente, € uma escrita que vai
dando forma a formacdo da mescla entre subjetividade e escritura, como processos em
construcdo. A escrita de si organiza e da condicdes para a existéncia. O uso da linguagem

escrita materializa as narrativas, 0s acontecimentos ocorridos na singularidade.

Escrever é uma forma gentil e corajosa de encarar e conhecer questdes
profundamente intimas, que podem ser uma partilha educativa para outros que vivem
experiéncias semelhantes. Blanchot (2005), no texto “O diario intimo e a narrativa”, discorre
sobre as caracteristicas e 0 processo de construcdo da narrativa em diarios. Para o autor, ela
apresenta alto grau de liberdade em relacdo ao que se vai escrever, uma vez que o0 autor é
quem escolhe o que é narrado, abrangendo sonhos, pensamentos, fic¢bes, acontecimentos
(importantes ou ndo). O essencial nesta escrita, conforme o pesquisador, seria a sinceridade,
na medida em que “ninguém deve ser mais sincero do que o autor de um diario. A sinceridade
é atransparéncia que Ihe permite ndo lancar sombras sobre a existéncia confinada de cada dia,
a qual ele limita o cuidado da escrita” (Blanchot, 2005, p. 271).

A ilusdo de escrever, e por vezes de viver, que ele [o diario] d&, o pequeno
recurso contra a soliddo que ele garante [...], a ambicdo de eternizar os belos
momentos e mesmo de fazer da vida toda um bloco sélido que se pode abracar
com firmeza, enfim a esperanca de, unindo a insignificancia da vida com a
inexisténcia da obra, elevar a vida nula a bela surpresa da arte, e a arte informe
a verdade Unica da vida, o entrelagamento de todos esses motivos faz do diario
uma empresa de salvagao: escreve-se para salvar a escrita, para salvar sua vida
pela escrita, para salvar seu pequeno eu (as desforras que se tiram contra o0s
outros, as maldades que se destilam) ou para salvar seu grande eu, dando-lhe
um pouco de ar, e entdo se escreve para nao se perder na pobreza dos dias ou

[...] para ndo se perder naquela prova que é a arte, que é a exigéncia sem limite
da arte (Blanchot, 2005, p. 274).

Colocar as vozes dos especialistas de lado é uma das consequéncias de ter acesso as
escritas de autistas. O sujeito fragmentado da contemporaneidade faz uso da escrita para tentar
colocar sentido e registrar experiéncias proprias cotidianas. Pessoas autistas assumem
posicdes diferentes, plurais, como estudantes, trabalhadores, filnos, em diferentes momentos,

em diferentes posicbes e condicBes da sociedade, pois também sdo habitantes da
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contemporaneidade, tendo a necessidade de atuarem em diferentes campos, para conseguirem
sobreviver ao caos social. Uma Unica pessoa ndo consegue totalizar em palavras o que é ser
autista. Mesmo colocando-nos na perspectiva do eu, do eu como perspectiva da experiéncia
humana, algo sempre nos escapa. Ainda assim, acredito que quanto mais pessoas autistas
escreverem sobre si, mais possibilidades teremos de educa¢do como um principio politico para
a vida com o outro, com qualquer outro.

Quando eu comecei este projeto, minha mée ja tinha escrito um livro

sobre minha vida e eu tinha sido o coautor dela em outro livro. E entéo

eu pensei: se ela escreveu sobre minha vida, por que eu ndo posso

escrever sobre minha mente, ou seja, COMo eu Penso e Vejo as coisas, e
minha mée ser minha coautora? Entdo, eu decidi comecar essa jornada,

pensando em tudo o que aconteceu ha minha vida e relatar num livro o
que se passa ha minha cabeca. Bem, eu tinha uma histéria que autista
tinha um mundo prdprio. Ok, eu sou autista, porém aprendi a viver em
dois mundos: 0 mundo das pessoas neurotipicas e 0 mundo das pessoas
autistas. Mas espera pessoal: quando eu falo “em dois mundos” estou
falando do modo de vida, e ndo de um globo azul que é a terra (Brito,
2017, p. 15).

O livro de Brito (2017) integra meu conjunto de livros escritos por autistas. Em seu
livro, “Tudo que posso ser”, Nicolas, com 25 anos, relata que apresentou caracteristicas tipicas
de autismo, antes de um ano de idade, identificadas por sua mée, Anita Brito. Seus pais
procuraram varios médicos e profissionais ao longo de anos, mas ndo chegaram a uma
conclus@o. Ha mais de 10 anos, Nicolas tornou-se uma das principais figuras autistas do Brasil,
escrevendo livros e promovendo palestras. Desde 2019, Nicolas Brito é fotdgrafo e colunista
da Revista Autismo. Seu trabalho ja atingiu quase dois milhdes de pessoas. Em 2014, foi coautor
do livro “TEA e inclusdo escolar — um sonho mais que possivel”. Em 2017, langou seu proprio
livro, “Tudo o que eu posso ser”. Também foi premiado como melhor fotégrafo no ArtBrazil,

em 2017, nos Estados Unidos.

Em 2019, Nicolas langa seu primeiro livro infantil, “Ivana e a cura para o
preconceito”. No livro, ele diz que quando compartilha suas histdrias com o mundo, educa o
mundo e compartilha seu conhecimento e suas experiéncias. Essa educacdo que oferecemos
ajuda o mundo a atender melhor vidas dentro da neurodiversidade. Escritas de pessoas autistas
podem ser uma ferramenta educativa para os pais entenderem melhor seus filhos, para as
escolas conhecerem diferentes pontos de vista, sobre diferentes vidas autistas, considerando
que seus alunos sé&o marcados por diferentes condicdes e situa¢des de vida social e pessoal,

para além do autismo. As escritas de autistas também podem ser uma fonte de informacdes e
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de conhecimento para melhorar politicas publicas e ajustar agdes e projetos de organizagoes.

Compartilhar essas escritas deixa um legado para as geracdes futuras, tanto para autistas

quanto para pessoas que desejam conhecer outros autistas, outros modos de vida possiveis,

conhecendo suas historias, suas lutas, as lutas do nosso tempo, através das escritas dos autistas.

Desse modo, as narrativas escritas em livros por autistas, ao serem compartilhadas,

lidas em diferentes lugares do mundo, ndo sdo apelos emotivos, mas existe uma poténcia de

criar conexdes, causar efeitos inesperados, pois esses escritores narram experiéncias de

autistas que trilharam caminhos diversos até conseguirem acessar pistas, respostas para a vida.

Ao publicarem suas escritas de vida, fabricam uma tecnologia de registro, sdo propagadores

de boas noticias, de noticias ndo tragicas, mas que promovem a esperanca e mobilizam outros

autistas, que ainda estdo a procura por saber de si.

4.4 O QUE ESCRITORES AUTISTA DIZEM EM SUAS NARRATIVAS?

Narrativas autistas mostram como as verdades que 0s constituem podem gerar
fissuras nas concepc¢des de normalidade que nos orientam e conduzem (Botha; Gillespiede;
Lynch, 2022). A versdo do autismo como deficiéncia, problema, anormalidade é o que
define os olhares da maior parte das pessoas que se aproximam de pessoas autistas. Potanto,
buscar narrativas de si e ndo sobre eles (autistas) é uma tentativa de trazer uma outra
dimenséo para o debate. Refiro-me a dimenséo do individuo que vive e expressa em cada
gesto a diferenca radical, que também o define como um neurodivergente.

Quando argumento em defesa da neurodivergéncia, ndo quero banalizar o autismo,
tampouco, cair no senso comum e repetir que “ser diferente ¢ normal”. A normalidade ¢
uma invencao clinica e estatistica. Ha pouco tempo, mais especificamente, no final dos anos
1990, Hacking (2009), ao trazer a obesidade com um problema de saude publica, dizia que
0 autismo era um problema diferente, pois ndo gerava ndmeros, nem estatisticas que
chamassem a atencdo. No entanto, trata-se de uma realidade em acelarada mudanca, pois,
cada vez mais, proliferam os diagnosticos, multiplicando o que era considerado ocorréncia
rara. Nesse contexto, 0s autistas passaram a chamar atencao e exigem politicas especificas,
que atendam suas necessidades. Em outras palavras, os autistas reivindicam outras
condicdes de vida e de participacdo social, que ndo sejam as pautadas por uma légica
universal de normalidade clinica. Alias, a categoria autista ou do transtorno do espectro
autista é, no minimo, polémica, pois trata-se de um grupo heterogéneo que necessita e exige

condicdes diferenciadas para estar no mundo e se relacionar. Por isso, friso que denomino



autistas aqueles cujos livros foram lidos, fichados e, posteriormente, analisados 0s excertos
destacados. N&o falo por todos, mas pelos que, sem duvida, representam parte do que
denomino, a partir deles, de autistas.

Assumo uma posicdo de respeito pelo que dizem as narrativas dos autistas que
escrevem sobre si mesmos, para que ndo prevaleca o que eu desejo falar. De muitas
maneiras eles falaram coisas, que me arrancaram risos, esperangas e lagrimas. Afinal, em
cada pagina de seus livros, eles narraram partes escolhidas de suas vidas, ou seja, as
experiéncias estavam ali, misturadas, sem uma cronologia muito definida. Para poder
recortar excertos escritos em primeira pessoa e montar as unidades analiticas, precisei
colocar alguma ordem. Foi um desafio colocar em evidéncia as experiéncias mais intimas
que eles decidiram compartilhar, mostrando o que viveram, sentiram, pensaram durante e
apos o vivido e como foram aprendendo, resistindo e reagindo ao vivido. Afinal, as lutas
ndo podem ser apagadas. N&do me refiro somente a lutas externas, as quais, em grande parte,
provavelmente ja conhecemos. Refiro-me as lutas travadas do ser consigo mesmo, as que,
as vezes, os fazem questionar a validade da prépria vida. Quando dizem que, pela escrita,
construiram uma passagem de fuga, uma pequena ruela que permitia deixar de sentir tanta
dor, que amenizava a soliddo, as davidas e 0 medo, me convengo de que a escrita € uma
tecnologia do eu potente para quem dela pode usufruir.

O ato de narrar-se € uma pratica perigosa e necessaria para quem ndo deseja
permanecer 0 mesmo. A consequéncia para quem perdeu o medo de se conhecer €, de modo
voluntério, revelar-se publicamente. Dar-me conta disso, por vezes, me fez correr atras de
“dar conta” das singularidades dos autores que li. No entanto, logo percebi que essa € uma
luta ingloria, embora bastante sedutora.

Pequenas revolugbes individuais diarias provocam pequenos tremores e algumas
coisas ndo permanecem no mesmo lugar, em tempos diferentes. Narrativas atravessadas por
discursos que caracterizam a experiéncia autista como a de doentes, de coitadinhos, de
abandonados, de rejeitados, de anormais etc., ndo podem prevalecer ao lado da palavra
autismo. Somos sabedores da forca dos discursos capacitistas*®, inclusive, na constituicdo
do olhar do proprio sujeito sobre si mesmo; porém, € preciso produzir novas narrativas e
conhecimentos que resistam aos discursos até entdo dominantes. Entre os discursos
dominantes, recorrentes nos livros lidos, estd o do isolamento. A ideia torta de isolamento
ou do desejo de permanecer em estado de soliddo é uma generalizacdo perigosa, ndo
somente para o autista em si, mas também, para quem se coloca no lugar da normalidade.

Afinal, a pretensdo da homogeneidade e da normalidade confere uma falsa tranquilidade da
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vida em comunidade/sociedade. Para os autistas que li, a solidao, o afastamento
social sempre foram razdo de tristeza, por se sentirem sem pares, como se fossem
desconhecidos. Nas palavras de Robison (2008), pude entender os sentimentos de tristeza
gue muitos sentiam por viverem com medo de terem crises ou por ndo terem tido amigos

durante boa parte da vida.

8 As pessoas com deficiéncias lidam com experiéncias de diferentes tipos de violéncias - violéncia
que é epistémica, psiquica, ontoldgica e fisica (Campbell, 2008, p. 13). Assim, o olhar de pena, uma
pergunta invasiva, uma tentativa de elogio ou até um ditado popular estdo entre as muitas maneiras em
gue o preconceito contra pessoas com deficiéncia se manifesta no dia a dia. O capacitismo diz respeito
a uma rede de crencgas, processos e praticas em que corpos com caracteristicas diferenciadas daqueles
considerados normais sdo marginalizados, pois a deficiéncia é apresentada como um estado diminuido
do ser humano. O capacitismo é expresso por meio de atitudes intencionais ou nao, internalizadas pela
sociedade. Muitas vezes insultuosas, O capacitismo, termo originario do vocabulo americano ableism,
diz respeito a concepgdo de que somente o corpo “perfeito” é considerado “normal” e que os outros
corpos, em virtude das suas particularidades, sdo classificados como deficientes. Estudos indicam que
0 termo, associado ao movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia e dos movimentos
feministas, ganhou notoriedade nos Estados Unidos nas décadas de 1970 e 1980.

Nas suas palavras, é possivel perceber uma encruzilhada®® de situacdes, vivéncias e
sentimentos de exclusdo, principalmente no periodo da adolescéncia, fase em que qualquer
um pode sentir timidez, devido as muitas tensdes vividas. Nesse sentido, ele se manifesta

com as seguintes palavras:

Ninguém que me observasse ha trinta anos poderia prever que eu
adquirisse as habilidades sociais que tenho atualmente, ou mesmo ser
capaz de descrever as emogdes, pensamentos e sentimentos que
descrevo neste livro. Nem eu mesmo poderia prever isto. Tem sido
uma boa troca. Ser um génio criativo nunca me ajudou a fazer amigos,
e certamente ndo me fez felizz Minha vida, hoje, &
incomensuravelmente feliz, mais rica e completa, como resultado do
continuo desenvolvimento de meu cérebro. Mesmo aos dezesseis anos
de idade, teria sido facil deixar de lidar com seres humanos e me mudar
para 0 mundo dentro de minha prépria mente. Olhando para tras, vejo
um caminho que poderia ter me levado a algum lugar distante, talvez
ao autismo, talvez para o local onde vivem os savants, que podem
multiplicar niimeros de dez digitos em suas mentes. Afinal, eu me dava
bem com os meus circuitos, e eles nunca me ridicularizavam. Eles me
traziam problemas dificeis de resolver, mas nunca jogaram sujo. Como
um adulto funcional com Sindrome de Asperger, uma coisa me
preocupa profundamente sobre aquelas criancas que escolheram a
segunda porta. Muitas descricdes do autismo e asperger descrevem
pessoas como eu como “nao querendo contato com outras pessoas” ou
“optando por brincar sozinho” Eu ndo posso falar em nome de outras
criangas, mas gostaria de ser muito claro sobre meus sentimentos: Eu
nunca quis ficar sozinho. E todos aqueles psicologos infantis que
disseram “John prefere brincar sozinho” estavam completamente
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errados. Eu brincava sozinho porque ndo conseguia brincar com outras
criancas. Eu estava sozinho como resultado das minhas proprias

1 Um conjunto crescente de evidéncias demonstrou a importancia dos quadros interseccionais para
destacar as diversas experiéncias das comunidades marginalizadas. Muitos pesquisadores de estudos
sobre deficiéncia investigaram a interseccionalidade para elucidar o impacto da raca, género,
sexualidade, classe e outros construtos na identificacdo da deficiéncia. Dentro dos estudos criticos do
autismo, um campo que surgiu para desafiar os discursos patologizantes e carregados de déficits do
autismo, favorecidos pela comunidade médica, a interseccionalidade comegou a se tornar um
componente integral da literatura. Alguns autores nao utilizam a palavra “interseccionalidade” para
falar sobre suas pesquisas, mas ainda utilizam ideias semelhantes. Por exemplo, as vezes o0s autores
analisavam como é ser uma mulher autista. Interseccionalidade fala sobre duas ou mais influéncias
sociais diferentes (autismo e género). A estrutura da interseccionalidade tem sido usada em uma série
de disciplinas, incluindo satde publica, estudos de género , servico social, estudos de midia e
antropologia. Os soci6logos também usaram esta estrutura conceitual para investigar varios eixos de
desigualdade. No entanto, alguns autores ndo escreveram diretamente que era interseccional. ( Van
Daalen; Mallipeddi, 2022).



limitacGes, e estar sozinho foi uma das mais amargas decepcbes da
minha vida, quando crianga. A dor aguda daqueles primeiros fracassos
me seguiu durante a idade adulta, mesmo depois que eu aprendi sobre
Asperger ( Robison 2008, p.162-163).

A narrativa acima foi extraida do livro “Olhe nos meus olhos”, no qual, Robison
(2008) escreve sobre sua vida com sindrome de asperger —, nomeclatura antiga para
“autismo leve”. O autor, ao identificar-se/nomear-se ora como autista e ora como asperger,
narra cComo se sentia, por ndo conseguir enturmar-se com outras criangas e jovens. Seu
desejo era viver e compartilhar descobertas, brincadeiras etc., mas havia limites que
barravam seus avangos pessoais, limites sobre os quais ndo exercia dominio, apenas 0s vivia
na pior posicao, qual seja, a de anormal e de estranho. Tinha ciéncia de que era visto como
esquisito e até perigoso, pois o0 desconhecimento sobre o assunto, até a primeira década do
século XXI, era imenso. Ao longo das paginas do livro, o autor vai desfiando fatos da
infancia, da convivéncia com pais problematicos e da dificuldade em se ver perdido em
meio a diagnosticos que nunca davam conta de abarcar seus anseios e limitacGes. Ele foi
diagnosticado com Asperger aos 40 anos. Com uma sinceridade extrema explica as
inimeras vezes que sua familia o levou a psiquiatras, na tentativa de descobrir qual era o
“seu problema”, mas os diagndsticos errados pioravam ainda mais sua situagcdo. Nascido
em 1957, nos Estados Unidos, o autor também narra suas experiéncias de escola. O lamento
€ uma constante em suas narrativas, bem como, o mal-estar por estar no mundo junto a outros
gue ndo conseguiam traduzir seu problema. Ha& dor em suas narrativas, pois, em diferentes
momentos, era levado a se convencer de sua estranheza perigosa. Assim como Robison
(2008), Costa (2019), Camargo (2012) e Grandin (2012) também compartilham sentimentos

semelhantes, conforme trasncrito na sequéncia:

136

Fiquei desatencioso. Eu era rude. Eu era inteligente e criativo, sim, mas
era um desajustado. Fiquei profundamente enjoado de todas as criticas.
Eu estava enjoado da vida. Literalmente. Acabei tendo ataques de asma,
gue me levaram para a sala de emergéncia praticamente todos 0s meses.
Eu odiava ter que levantar e enfrentar mais um dia de trabalho. Eu sabia
0 que precisava ser feito. Eu precisava parar de me obrigar a fazer parte
de algo que, tinha certeza, nunca seria para mim. Uma grande empresa.
Um grupo. Uma equipe. Quando eu tinha cinco anos, eu queria, sim, mais
do que qualquer outra coisa na vida, fazer parte de um time. Mas nunca
ninguém me escolheu para nada. Talvez essas rejei¢des ainda estivessem

comigo, vinte anos depois (Robison, 2008, p. 158).
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Robison (2008), no livro “Olhe nos meus olhos”, construiu uma narrativa densa e
profunda, expressando como se sentia ao viver sem saber por que era diferente de outros
meninos de sua idade, nos anos 70, quando o autismo ainda ndo era um tema tdo debatido.
Sua familia ndo compreendia seu modo de ser, pois o pai era negligente e abusivo, enquanto
a mae, com problemas de saude mental, tinha dificuldades de se relacionar com outras pessoas
além de seus familiares. A certa altura da vida, ele parou de ir a escola e passou a ter fascinio
por eletronica e engenharia de som. Sentimos em cada palavra do autor o tormento que é viver
sem saber que é autista. Ele viveu grande parte da vida sentindo-se perdido, até saber, de fato,
o seu real diagnostico.

Dentro da escola ou de casa, ou em qualquer lugar, a maioria das
recordacOes que tenho sdo negativas. A adolescéncia comegou e terminou
sem que eu tivesse vivido uma relagdo sexual, eu me sentia inferior, da
mesma forma que ndo vivi um namoro. E aterrorizante saber que,
inclusive, ha pais que esterilizam ou pretendem esterilizar os proprios
filhos autistas, como forma de ndo Ihes conferir direitos reprodutivos. O
bullying me privou de ser participativo nas aulas de Educacdo Fisica a
partir da sexta série (Costa, 2019, p. 47).

As expressdes da sexualidade de pessoas autistas sdo diversas e demandam uma
estrutura de apoio, um ambiente de confiancga, considere desejos e dificuldades singulares de
cada vida. Sem essas redes de apoio e seguranca, acontecem episddios de constrangimento e

de incompreensoes.

Para procurar fugir da angustia, da depressdo, do peso de encarar a
realidade de isolamento e caréncia afetiva/sexual, eu me enfurnava na
internet, colecionando animes sem parar e baixando episédios inteiros de
desenhos animados japoneses, 0s quais eu assistia. Espelhava todo esse
panorama emocional principalmente o simbolismo do gesto de eu ter
forrado todas as paredes do meu quarto, do chdo ao teto, e as janelas
também, com imagens de &nimes muito sensuais mensagens convidativas
a0 amor e ao Sexo, que eu mesmo escrevia antes de imprimir. Como se
as mulheres personagens desses desenhos animados, dezenas e dezenas
delas, fossem minhas namoradas e amantes, muitas "afirmando” que me
amavam ou gue precisavam de mim. O que na verdade havia por detras
desse simbolismo era um significado desesperado e profundamente
carente para ndo falar depressivo de "Alguém me ame, pelo amor de
Deus!™ (Camargo, 2012, p. 47).
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Camargo (2012) costuma publicar seus desenhos de animes na sua pagina de
facebook. Ele diz que é um mecanismo para aplacar a soliddo e trazer de volta @ memoria,
lembrangas de sua adolescéncia. O autor diz que ja foi casado, mas que hoje vive s, com sua
gata de estimagéo, na cidade de S&o Paulo. Os relacionamentos afetivos e romanticos séo
narrados com lamento e dificuldade. Ele diz que chegou a cursar trés faculdades, mas nédo
terminou nenhuma. Foi aprovado em estatistica na UFSCar e cursou biologia e traducdo de
inglés, numa faculdade particular de Ribeirdo Preto. Relata ter uma Unica frustragéo: sente ndo
ser pai. Como ¢ divorciado e ndo tem filhos, seu maior sonho € adotar uma garotinha.

Ao buscar, dentro de suas limitacbes e alienacdes, reconstituir-se por meio de
imagens e praticas culturais que Ihes sdo acessiveis, mas que também refletem o desejo de
conformidade e reconhecimento. Ao criar esse "mundo interior” de imagens e narrativas,
Camargo busca, inconscientemente, um espaco de resisténcia a normatividade social — um
territorio onde o afeto é oferecido sem as imposi¢cdes do mundo exterior. Porém, essa
construcdo de um universo paralelo também evidencia o isolamento social e a dificuldade de
traducdo dos sentimentos em formas mais aceitas de expressdo. A frase “Alguém me ame,
pelo amor de Deus!” Mostra uma carga emocional e existencial que ecoa a desesperanca e 0
desespero de quem se sente invisivel ou rejeitado pelas normas sociais. Ela remete a busca de
uma identidade afetiva e relacional, e a0 mesmo tempo ao fracasso dessa busca, pois esta
enraizada em um simbolismo que, ao invés de conduzir ao encontro real com o outro, coloca

0 sujeito cada vez mais distante da experiéncia concreta da interacdo emocional e afetiva.

Talvez por ter sido tdo infeliz. S6 me lembro de fragmentos desse periodo
da minha vida. Quando abro uma fresta da porta das minhas meméarias,
sinto-me bombardeada por impressdes negativas. Uma sensagdo de
isolamento me envolve. Minha boca fica seca e fico querendo fugir para
meu mundo interior, onde ndo sou assolada por memorias de corredores
ruidosos repletos de alunas, nem sinto a rejeicdo cruel das colegas ou as
atitudes negativas dos professores. Como € tipico nos autistas, néo
enfrentei a mudanga com muita facilidade. [...] Mas ndo foram as piadas,
nem as pecas, nem as notas baixas e nem ser diferente o motivo de eu ter
sido finalmente expulsa da Cherry Hill Girls Scholl, ao cabo de dois anos
e meio. Foram meus ataques de raiva. Sempre que as meninas
implicavam comigo, eu reagia batendo nelas. Fui avisada de que esse
modo de agir ndo era aceitavel. Ainda assim, quando Mary Lurie, uma
das meninas da minha turma, passou por mim no corredor, a caminho da
aula de mausica, virou-se e olhou para mim, e, empinando o nariz e
franzindo os labios numa expressdo de desprezo, cuspiu: "Retardada!
Vocé ndo passa de uma retardada!". Bem, a raiva, quente e rapida, tomou
conta de mim. Eu estava segurando meu livro de histéria. Sem hesitar,
arremessei-o com toda a forca. O livro de histéria saiu voando como um
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missil teleguiado e atingiu Mary no olho. Ela gritou e eu sai andando, sem
nem mesmo me incomodar em pegar o livro do chéo (Grandin, 2012, p.
66-67).

Quando vemos hoje a bem-sucedida carreira de Grandin (2012), podemos nos
lembrar de que, na sua infancia, pouco se falava sobre autismo, incluséo. Todo esse siléncio
aumentou o sofrimento. Depois de passar por muitos episddios na sua primeira infancia e na
adolescéncia, nas convivéncias na escola, ela ja leu mais de 400 artigos sobre manejo pecuario
e escreveu seis livros sobre autismo, além de participar ativamente de eventos sobre autismo.
Em suas narrativas da infancia, ela nos faz imaginar um ambiente de confusdo e de auséncia
de respostas para suas crises de comportamentos. “Entdo, ja na adolescéncia, precisava
estabelecer alguma comunicacdo, mas o abismo de incompreenséo era profundo. Seria por
que eu era autista, € meus pais nao? [...]Uma ponte de amor poderia superar essa barreira?”
(Grandin, 2012, p. 84 a 85). A autora descreve memorias de infancia marcadas por isolamento,
rejeicdo e incompreensao, que retornam de maneira fragmentada e corporalizada — a boca
seca, a vontade de fugir, a invasdo sensorial. Nesse ponto, a linguagem pés-estruturalista pode
nos ajudar a pensar como o sujeito é atravessado por discursos, afetos e regulacdes de conduta
que o produzem ao mesmo tempo em que o oprimem (Foucault, 1975).

A escola, aqui, figura como um aparato disciplinar. N&do apenas um espaco de
aprendizagem, mas de normalizacdo: o que se espera do comportamento “aceitavel”, da reagdo
“adequada”, da socializacao “sauddvel”. Grandin, ao reagir com raiva diante de provocagoes
violentas, quebra a norma e, por isso, € excluida. Suas palavras ajuda a compreender que suas
narrativa ndo apenas descreve uma vivéncia individual, mas também revela as estruturas
normativas que produzem excluséo, sofrimento e resisténcia nos sujeitos neurodivergentes.

Ter um diagndstico parece ser um divisor de aguas nas experiéncias narradas acima;
digo mais, trata-se de uma “descoberta de si mesmo”. Na época da qualifica¢do da minha
Tese, ja se configurava uma metamorfose no modo como os autistas narravam suas historias.
Uma marca de sofrimento e de desconhecimento acompanhava o0 modo como eles se viam
antes de saberem que eram autistas. As narrativas me passaram a impressao de que ha dois
momentos na vida do autista: o antes e o depois do diagndstico. O diagndstico na juventude
ou na idade adulta torna-se uma peca que estava faltando no jogo que muitos desses narradores
de si jogavam. Sem saber, andavam no tabuleiro da vida, nas salas de aula nas escolas, nas
vivéncias em familias. Sendo jogadores sem instrucdo, ndo sabiam todas as regras. Alguns
imitavam, fingiam saber e conseguiam algumas vantagens; outros contam que foi uma jogada

sem ganhos, muita soliddo, duvidas e constantes tentativas de se encaixarem na vida, mas sem
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grande sucesso. Com o diagnostico, finda-se o enigma e inicia-se o periodo de
(Re)conhecimento.

Quando completei trés meses na empresa, ja figurava entre os trés
melhores vendedores. Almejava me tornar um chefe de equipe de
vendas e poder trabalhar de carro, que era bem mais confortavel, o
problema é que eu ainda teria que tirar a carteira de motorista e suportar
mais um tempo como um bom vendedor, sem deixar baixar a
produtividade para merecer a vaga. Tirei a carteira de habilitacdo e ja
comecei a viajar com o gerente da empresa nos meus dias de folga.
Viajavamos ao interior do estado do Rio Grande do Sul. Na primeira
vez que tive a oportunidade, passei a noite com o mapa da cidade em
que eu trabalharia no dia seguinte, ja que a oportunidade era Unica de
mostrar servigo, queria fazer o maximo de vendas e cobrangas
em um Unico dia (Campos, 2019, p. 25).

A empregabilidade pode ser uma conquista permeada por diferentes dificuldades;
todavia, ao se conhecer melhor, poderd perceber que trabalhar, exercer uma profisséo
também ¢é uma oportunidade de colocar o conhecimento adqurido em evidéncia. Ao
encontar ambientes que oferecam possibilidades de manifestar habilidades, o autismo néo

sera um impedimento para que esses funcinarios se sintam plenamente capazes.

Claro, fiz terapia, durante varios anos, com varios psicélogos, e ndo
tenho davidas de que eles deram sua contribui¢do, uma pena que s6
tenham podido ver o lado externo de minha Sindrome. Mas, para mim,
terapia ndo tem o objetivo de mudar como eu sou, ou de buscar uma
cura para Asperger, ja que considero Asperger uma condi¢do
privilegiada que me pde acima da sociedade em geral, no sentido de
estar acima de ser apenas um nimero na sociedade e preservar a minha
esséncia, a minha identidade, ndo uma doenca a ser tratada ou curada.
A terapia, para mim, era um alivio das pressdes constantes do dia a dia,
uma oportunidade para colocar para fora e expressar coisas que eu
gostaria de contar as outras pessoas. Era um prazer. (Camargo, 2012,
p. 164).

Camargo (2012) confessa que procurou ajuda, especialistas, para compreender a si,
mas ressalta que o autismo € visto antes que a prépria pessoa. As questdes subjetivas
parecem ndo ser muito bem comprrendidas quando se é austista. Enfim, mobizou diferentes

acOes para manter relacionamentos e interacbes humanas.

Estou escrevendo um livro, tenho diversos grupos de amigos, vou a
academia de gindstica, estudo percussdo e, ndo obstante agora esteja



convencido da progressividade de meus avangos em saber viver, 0
medo e a angUstia do magma disforme, do incompreensivel de onde
provenho, permanecem em meu intimo, como um trauma indelével.
Escrevi tudo isso para indicar e esclarecer que o autismo ndo € sé uma
condicdo: ele proprio é um trauma. Cada limitagdo que reduz a nossa
capacidade de administrar a realidade nos afasta da vida e gera, pois,
um terror mortal. Vejam, eu ndo posso ser universal. Eu, como todo
ser humano, exprimo um caminho de vida pessoal, préximo ou
semelhante ao de alguns e certamente distante, ou mesmo longinquo,
de outros (Rosa, 2016, p.102-103).

Ao ler a narrativa acima, percebo a capacidade da escritora de introduzir um novo
modo de se entender, pois coloca-se como sujeito de sua historia. Mostra-se capaz de
confrontar normas estigamatizantes sobre o que é ser autista. Os escritos de pessoas autistas
atuam na contramdo de antigos pensamentos enraizados sobre autismo, quando o
colocavam na linha da incapacidade, da doenca e da debilidade. Camargo (212) ao declarar
que buscou especialistas para compreender a si mesmo, explicita um movimento de
interiorizagéo de discursos biomédicos, mas também evidencia sua condigdo visto antes da
pessoa. Essa afirmacdo convoca uma critica foucaultiana ao modo como os regimes de
verdade — especialmente os da medicina e da psicologia — capturam identidades e as
normalizam por meio de categorias diagnosticas. Suas palavras causam mutos pensamentos,
sobre a condicdo continua de existir em confronto com um mundo que impde normas de
inteligibilidade que o sujeito sente ndo alcancar. Em termos pos-estruturalistas, poderiamos
dizer que ha uma heterogeneidade subjetiva que desafia os modelos universais de

humanidade.

Sigo o texto, explorando o que anuncio neste final de capitulo.
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5 (RE)CONHECIMENTO, DIAGNOSTICO E MASCARAMENTO COMO MODOS
DE SUBJETIVACAO

A modernidade ndo € simplesmente forma de relagdo com o presente; é
também o modo de relacdo que é preciso estabelecer consigo mesmo. A
atitude voluntaria de modernidade estda ligada a um asceticismo
indispensavel. Ser moderno ndo é aceitar a si mesmo tal como se é no
fluxo dos momentos que passam; é tomar a si mesmo como objeto de
uma elaboragdo complexa e dura: é o que Baudelaire chama, de acordo
com o vocabulario da época, de “dandismo”. (...) O homem moderno,
para Baudelaire, ndo € aquele que parte para descobrir a si mesmo, seus
segredos, e sua verdade escondida; ele é aquele que busca inventar-se a
si mesmo. Essa modernidade ndo liberta 0 homem em seu ser proprio; ela
Ihe impGe a tarefa de elaborar a si mesmo (Foucault, 1984 p. 334).

Interrogar as possibilidades de algumas coisas serem como séo pode fazer parte do
tempo presente. Neste capitulo, explico o percurso de leituras que me ajudaram a avancar e a
fazer aprofundamentos tedricos, desdobrando alguns dos conceitos anunciados no titulo junto
as discussdes, ao analisar meu material. Contextualizo como trabalhei meus materiais e
construi as analises, considerando as escritas de si, registradas em primeira pessoa nos livros
escritos por autores autistas. Também mostro nas analises como aparecem as praticas de
reconhecimento de si, de diagnostico e de mascaramento, como formas de subjetivacdo de

sujeitos autistas.

Para problematizar as praticas de subjetivacdo expostas acima, procurei por leituras
de textos oriundos da Antropologia, da Filosofia, da Sociologia, da Educacdo, entre outros
campos do conhecimento. Afinal, a complexidade posta para tal tarefa exige interpretacdes
que se interconectam, complexificando ainda mais a ambiéncia interpretativa e analitica. Dei-
me conta de que, além de a educacdo ser uma condicdo de subjetivacdo do sujeito autista,
também é parte fundamental da constituicdo dos que com ele interagem e, no caso dos livros
que tomo como material de pesquisa, dos que os leem. E preciso ver tal sujeito no momento e
no contexto politico, sociolégico etc. em que se encontra, para compreender como opera a
educacdo sobre ele. Resumindo, é pela educacdo — dada em um ambito social amplo, na
familia e na escola — que se constitui o sujeito sobre o qual se fala, fazendo-o ver-se e pensar-
se até que se constitua, em meio a praticas de resisténcia, conforme as verdades que o narram

e o fazem narrar a si mesmo.

Tenho observado com interesse a crescente onda de criagdo, producdo e divulgagéo
da arte e cultura autista. Observo a presenca de autistas em blogs e em exposicOes de arte e

fotografia virtuais e fisicas, que, ha pouco tempo, ainda neste século, ndo aconteciam. Houve
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um momento propicio para o florescimento da expressdo autista, pois nunca eles estiveram
tanto em evidéncia como agora. Talvez, a propria necessidade de geracdo de renda e de
conquista da autonomia em meio aos discursos inclusivos esteja gerando tamanha expresséo.
Também, em virtude das conquistas da militancia identitaria que hoje se reconhece o autismo
como forma de vida decorrente de tragos neurodivergentes que se impde ao sujeito. Para mim,
embora tenha curiosidade quanto ao fendmeno explicitado, de fato, o que importa é que sao
diversas as raz6es que conduziram a emergéncia da tematica do autismo e de sua expressdo
em diferentes campos no presente. Entendo que importa aproveitar este momento para colocar
luz na poténcia dos sujeitos. Poténcia essa demonstrada de distintas formas, por meio da
escrita e da arte. Dito de outra maneira, ao observar o que passa na arte, na literatura e depois
de ler escritos de pessoas autistas, acredito que a escrita e a arte podem ser caminhos
interessantes de olhar para si mesmo e de fazer olhar para o outro de forma curiosa, aberta e,

mesmo que Seja por alguns momentos.

Dos 26 livros de autores autistas e da analise de excertos que extrai de tais livros,
arrisco a afirmar que, por meio da escrita e da possibilidade de retomada de si e do que sentem,
0s autores exercitam o pensamento, reconhecendo e compreendendo a si e a0 mundo a sua
volta. O livro “Reconhecer-se como autista!” foi escrito de maneira diferente de todos os livros
que li. Ele faz parecer uma convocacgdo a si, uma proposta sedutora, irresistivel e quase
impossivel de negar a si mesmo, no momento em que a escrita se torna mais reflexiva,
ultrapassando relatos de préaticas. Reconhecer a si como autista € uma das narrativas que mais

aparece nos materiais analisados.

Associado ao (Re)conhecimento de si como sujeito que traz consigo tragos que 0
assemelham a outros, valorizando préticas sociais e de busca de justica que o identificam como
sujeito de lutas por justica e por fazer aparecer a diferenca e a diversidade, ter um diagnéstico
capaz de traduzir a si mesmo parece ser um enunciado que, além de traduzir sentimentos,
também permite a aproximacdo entre semelhantes. Portanto, o diagndstico articulado ao

reconhecimento compde uma das pecas-chave na dindmica da subjetivacao.

Entdo, retomando, ao mencionar o reconhecimento como elemento chave,
igualmente, faco referéncia ao diagndstico como um outro indicador chave na dindmica da
subjetivacdo. O reconhecimento confere ao diagnosticado mais do que um laudo, mas um
nome. Ter um nome, mesmo que conferido pela clinica, permite que desestranhemos
comportamentos daqueles que desconhecemos. As pessoas autistas narram de maneira ampla

e recorrente que, ao serem diagnosticadas, recebem um rétulo esclarecedor, que, de formas
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distintas, ora as aprisiona, ora as decifra para si mesmas, ora pode liberta-las de carregar o
peso de ser uma construcdo estranha (nem normal e nem anormal) a ser decifrada. Portanto,
dar nomes, mesmo que sejam diagnosticos, permite que posicionemos 0s sujeitos em
determinadas tramas discursivas que os descrevem. Em nenhum momento, quero marcar um
juizo de valor nesta operacdo, mas mostrar de que modo pode, ou ndo, o diagnostico provocar
tensOes, reagdes e transformacgdes no que pensamos e COMo pensamos, a partir das narrativas
dos autistas.

A complexidade das vidas expostas nas paginas dos livros autobiograficos é
determinada por intensos jogos de forcas, dados por saberes e conhecimentos distintos, saberes
da pratica cotidiana e conhecimentos epistemologicamente postos, majoritariamente, pela
clinica e pela psicologia. Resultam de tais jogos, expressfes autistas que saltaram aos meus
olhos, pois me fizeram ver resisténcias e momentos de liberdade e alegria, tipicas, acredito eu,
de uma forma de estar e de ser determinada, conforme ja expliquei, por um acidente (Malabou,
2014).

Inspirada em Malabou (2014), entendo o0 autismo como um evento traumatico, pois sua
ocorréncia pode transformar ou redefinir radicalmente a identidade de um individuo. N&o se
trata de uma ocorréncia simples, mas de um evento cuja radicalidade da expressdo gera
transformacgdes que abrangem e ultrapassam leituras simplificadas e que tentam definir a
identidade, neste caso, somente pelo viés socioldgico e cultural. Tal perspectiva de leitura, ao
articular a neurociéncia e a filosofia, p6em em didlogo distintos campos de saber que permitem
nos fazer entender os argumentos apresentados por aqueles que se identificam como sendo
neurodiversos. Acredito que a ocorréncia do autismo faz emergir resisténcias, entre outros
jogos subjetivos, possiveis de serem vistos no cotidiano, quando nos permitimos ler o autismo
em sua radicalidade plastica, ou seja, algo que impde ao sujeito e aqueles que com ele

convivem, viver fora do dominio da previsibilidade.

Ao analisar as ideias acima, posso dizer que reconhecimento e diagndstico séo
elementos que subjetivam, pois educam na experiéncia e por radiacdo dos efeitos dessa
experiéncia. Portanto, identificar elementos constitutivos da experiéncia é condicdo
importante para que novas maneiras de educar possam ser pensadas, com destaque, na escola.
Na escola, porque é um espaco de exercicio de vida publica e com o outro, onde, mais do que
aprender conteddos especificos, aprende-se (e se convive) sobre diversidade, diferenca, justica
e democracia. Na escola, podemos, ao conviver, exercitar e aprender sobre as formas de vida,

para mais além do que a clinica é capaz de demarcar.
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Feitas as demarcacdes iniciais deste capitulo, um tanto longo, objetivo, além de
mostrar o que Vi e construi na relagdo com os excertos do material de pesquisa, inspirar o
entendimento da experiéncia da neurodiversidade. Convido a desfrutar da leitura daqueles que

nos contam sobre si mesmos.

5.1 Modus operandi — NARRATIVAS E A CONSTRUCAO DAS UNIDADES
ANALITICAS

[...] os conceitos ndo nos esperam inteiramente feitos, como corpos celestes.
N&o hé céu para os conceitos. Eles devem ser inventados, fabricados ou antes
criados, ¢ nido seriam nada sem a assinatura daqueles que os criam”
(Deleuze; Guattari ([1991] 2010, p. 11).

Caracterizar, conceituar, problematizar, operar com as narrativas, de inicio me
paralisou. Como adentrar nesses conjuntos de excertos e trazer a superficie da pesquisa, uma
analise com contornos de inelegibilidade, na forma de conceitos? A todo momento me pegava
preocupada com os conselhos de Fischer (2005). A autora chama a atencdo para modos de
apropriacdo de conjuntos de elementos, de escrituras e de teorizagdes, a partir dos conjuntos.
Também, como ela diz, ndo queria apresentar uma leitura tediosa para os leitores.

Desde o momento em que decidi que a minha materialidade seria um conjunto de
livros escritos por autistas, procurei compreender com mais profundidade o conceito de

narrativas de si, a partir de estudos inspirados em Foucault.

Criei umarquivo no Word com trés colunas, dados dos autores e dados bibliograficos,
assunto e o excerto selecionado com o nimero da pagina. Conforme exemplifico na tabela

abaixo.

Conforme os livros iam chegando, o nimero de paginas aumentava. Ja estava com
um arquivo de excertos com mais de 80 paginas. Numa reunido de orietacdo, a professora me
questionou se 0 que eu estava selecionando eram narrativas de si ou se as estava confundindo
com outras coisas. Assim, passei a ser mais cautelosa, mais atenta, tanto nas leitura como na
selacdo dos pedacos de textos, queria ter certeza de que as expressdes escritas eram narrativas
de si. Com 0 aumento do nimero de excertos extraidos dos livros, fui aperfeicoando a tabela,
digitando mais informag@es sobre o autor, outros titulos publicados pela mesmo autor, bem
como colocava palavras com sentido de experiéncias sociais, como emprego, trabalho,

universidade, escola, namoro, medicacOes, terapias, esportes, sentimentos, emogdes como
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tristeza, soliddo, raiva, angustia.

O exercicio exaustivo de manuseio das leituras, em fungdo de inimeros retornos a
elas, foi refinando minha observacédo sobre o material. Percebi que, mais do que as palavras,
precisava observar o contexto de onde elas emergiam. Conhecer o contexto, saber onde as
palavras eram ditas, as relagOes diretas estabelecidas com elas e perceber que sentimentos
envolviam o que estava sendo narrado possibilitava enxergar algo dificil de mostrar, pois,
ainda que pudesse ser captado, nem sempre aparecia de forma tdo explicita, num Unico
excerto. Manejando os materiais, percebi que ndo poderia trabalhar com a analise de um Gnico
excerto por vez, pois ndo me interessava focar na vida de um individuo. Era preciso agrupa-
las por semelhanca de enunciagdes, para saber como as experiéncias se assemelhavam ou se

distanciavam.

O exercicio de fazer repetidas leituras com propositos diferentes nas diversas etapas
da pesquisa € cansativo. Organizar dados, conferir informacdes, agrupar narrativas, perceber
ocorréncias relevantes, entender sentidos, fazer marcacgdes, detectar pistas textuais dentro
daquelas inimeras paginas pode embaralhar o olhar e deixar escapar um mote interessante
para desenvolver a analise. Minha intencdo era extrair um conjunto com rastros textuais para
responder as minhas questdes de pesquisa, rastrear 0s mecanismos, praticas e acbes de como

0s autistas se tornam sujeitos a partir do que eles escrevem.

Lendo os excertos extraidos do material na diagonal, passei a identificar semelhancas
e a agrupéa-las. Organizei varios grupos, 0 que, num primeiro momento, tornou impossivel
analisar as enunciacdes em profundidade. Reagrupei-as e, ao reagrupa-las, fui dando nome
aos conjuntos que ia formando. Foi interessante perceber as recorréncias que saltavam aos
olhos conforme relia e relia 0s excertos. Fui agrupando-as até atingir trés grandes conjuntos,
formados por referentes seguidamente presentes nas narrativas, sdo eles: reconhecimento,

diagndstico e mascaramento.

Considerando o exposto neste subtitulo, entendo que sejam as orientaces necessarias
para entender 0s proximos passos. Sigo o texto trazendo excertos para analisar o que Vi no
meu material. Inicio com o reconhecimento, a performance e o diagnéstico como elementos
que permitem a identificacdo das condicdes de vida e do proprio sujeito por ele mesmo e pelo
outro. Importante destacar que reconhecimento e performance, as vezes, se mesclam e se

confundem. Trago tal discussdo na sequéncia.

5.2 RECONHECIMENTO, DIAGNOSTICO E MASCARAMENTO: CONVOCACAO DE
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SI MESMO PARA DEFENDER UM MODO DE VIDA AUTISTA

Neste subtitulo, destaco o reconhecimento, o diagndstico e 0 mascaramento como
minhas escolhas analiticas, sendo que os dois primeiros, por vezes, se confundem nos
excertos. Para entender o que passa entre reconhecimento e performance, recorro a Butler
(2021) e a Fraser (2003, 2006). Fraser, ao retomar a teoria do reconhecimento, faz pensar essa
perspectiva, com base em Butler, como uma recusa a qualquer forma de universalidade. As
autoras abordam o conceito de reconhecimento de maneiras distintas. Para Butler (2021), o
conceito de reconhecimento esté relacionado a forma como os individuos performam e sdo
reconhecidos, a partir de normas instituidas socialmente. A filésofa faz sua analise a partir das
discussdes de género. Butler (2013) problematizou suposi¢cdes de que o género precede a
encenagdo do comportamento de género - em vez disso, 0 género seria “‘constituido
performativamente” (p. 34), por meio da “repetigao estilizada de atos” (p. 191), como gesto,
movimento e vestimenta. Estas formas de ser passaram a ser reconhecidas como “femininas”
ou “masculinas” e sdo produzidas discursivamente dentro de uma “matriz heterossexual”, que
suporta um binario hierarquico de dominacéo masculina. Assim, defende que género nédo é
uma categoria fixa, mas uma conformacéo de praticas repetidas que sao reguladas por normas
sociais estabelecidas. Da mesma maneira, compreendo a neurodivergéncia, ou seja, um
conjunto de atos/préticas que se ddo em meio a tensbes e compreensdes sociais sobre
comportamentos neurodivergentes. Resumindo, a noc¢do de pertencimento se da quando o0s

individuos se confrontam com tais normas, sendo reconhecidos ou ndo pela sociedade.

Leituras de tedricas feministas como Butler (2021) e Fraser (2003) tém me feito
pensar na palavra enunciada, como um ato politico e performatico. Como ato politico, ela é
constitutiva de acdes sobre a¢bes dos outros. AcBes que carregam discursos capazes de definir
posi¢des de sujeitos e futuros para eles. Butler (2021, p. 49) afirma que “somos, por assim
dizer, situados social e temporalmente ao sermos nomeados. E dependemos dos outros para

receber um nome, uma singularidade.” Assim, ela defende que a linguagem ndo pode ser

compreendida como um sistema rigido e estatico. Ndo ha, exclusivamente, determinactes
prévias que condicionem os atos de fala, a partir de posicdes sociais. Apesar da dificuldade
para abalar os contextos inerentes a certos atos de fala, como, por exemplo, dos discursos de
6dio, ha sempre a possibilidade de um ato de fala assumir outros significados ndo ordinarios,
abrindo o futuro a contextos ainda ndo debatidos. Conforme Butler (2021, p. 264) explicita:

Uma pessoa nao esta simplesmente restrita ao nome pelo qual é chamada.
Ao ser chamada de algo injurioso, ela é menosprezada e humilhada. Mas
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0 nome oferece outra possibilidade: ao ser insultada, a pessoa também
adquire, paradoxalmente, certa possibilidade de existéncia social e é
iniciada na vida temporal da linguagem, que excede 0s propdsitos prévios
que animavam aquela denominag@o”, escreve. Portanto, o chamamento
injurioso pode parecer restringir ou paralisar aquele ao qual é dirigido,
mas também pode produzir uma resposta inesperada e que oferece

possibilidades.

N&o estar restrito a um nome sugere um processo aberto de subjetivagdo, um processo

que abre possibilidades de movimentagdo e de mudanca do que se é. Podemos ocupar posi¢des

distintas, dependendo como somos interpelados nas relagdes sociais. No caso dos autista, ser

chamado como tal pode ser, dependendo do contexto, uma injdria, uma sentenca, uma

identidade libertadora do estranhamento, pois habitar um n&o lugar numa sociedade que exige

permanentemente identificacdo e que conduz as condutas identificando as pessoas motiva o

aparecimento de sentimentos potencializadores de conforto e de paz interior.

Quadro 6 - (Re)conhecimento de si como sujeito

Estou feliz por ter procurado um diagnostico, pois tem sido muito util, mas,
paradoxalmente, esta jornada me ajudou a perceber que, para o que € uma
neurodivergéncia, € uma validacdo. Nao deveriamos precisar de um médico caminho
medico ndo é o melhor, o que precisamos € de mais legitimacé@o dos autodiagnosticos
e aceitacdo da neurodiversidade. (L26- Heart, 2019, p.51).

O autismo e amplo, diversificado, incluindo os autistas com deficiéncia intelectual,
mas ainda ndo se sabe como avaliar a inteligéncia no autismo. “Ao ler os textos de
autistas ndo verbais, percebemos como podem ser inteligentes, ainda que néo
consigam controlar o corpo para comunicarem 0 que desejam, pensam, sentem,
idealizam. Muitos autistas sdo ‘pensadores visuais’, o que implica em outra forma de
processamento cognitivo. Além disso, a habilidade de foco, antes vista como defeito,
também gera um tipo de inteligéncia”. (L7- Mendonga, 2019, p. 17).

Um importante passo afrente no meu desenvolvimento social foi comegar a participar da pega
teatral montada na escola - um gigantesco avango em comparagao com meus primeiros anos
de colégio, quando minha principal forma de contato com minhas colegas era surra-las.
Construi e pintei quase a metade dos cendarios usados no espetaculo, meus colegas respeitavam
minha capacidade criativa. Era facil fazer contato com outras pessoas enquanto estavamos
envolvidos numa atividade que nos interessava a todos. (L11- Grandin,2000, p. 108).

Tem muita coisa que eu consigo fazer sozinho. Mas ¢ dificil de explicar! Bem, eu tenho
Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDA-H) e isso me prejudica para eu
conseguir me concentrar na escola. Outra coisa, é que eu ja fiz testes de QI e eu fui bem em
algumas areas e abaixo da média em outras. E ai eu me pergunto: Por que na escola tem que
ser todo aprendendo a mesma coisa? Se somos pessoas diferentes, por que temos que
aprender tudo igual? Tem tanta coisa que eu NUNCA vou usar, que chega a me deixar muito
pensativo de tudo o que a escola realmente é. Eu queria muito entender e fico triste de saber que
muitas pessoas ainda vao sofrer na escola com esse tipo de ensino. (L4-Brito, 2017, p.40).
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Eu néo pretendo alcangar cada um dos diferentes pontos de vista do autismo. A minha intencéo
é detalhar como a ideia do autismo se formou na minha vida. Vocé vai aprender 3 coisas:
Como o autismo pode realmente passar despercebido na vida de alguém; Como a auséncia de
um diagndstico prejudica a qualidade de vida; Como eu usei 0 autismo a meu favor mesmo
sem saber da sua existéncia; essas li¢cdes ndo sao faceis de se aprender. Eu posso dizer que
leva uma vida inteira para isso. Mas eu gostaria que outras pessoas as aprendessem mais
rapido do que eu. (L17- Carvalho, 2020, p.135).

Fonte: elaborado pela pesquisadora

Sinto que qualquer andlise e interpretacdo que eu faca ndo dara conta do que os autores
disseram de si. Uso excertos do meu material, na tentativa de “encharcar” a escrita com as vozes
daqueles que se tornaram meus sujeitos de pesquisa. Sujeitos que trazem historias de vida muito
distintas, a comecar pela nacionalidade. Embora ndo seja meu objetivo analisar excerto por
excerto, eu 0s utilizo de duas maneiras, ora para mostrar o que vi nos materiais, ora para analisar
0 que eles trazem, a partir dos conjuntos que montei com base nas recorréncias enunciativas.

Ao dizer que 0 acesso ao diagnostico é uma validacdo ndo s para si mesmo , mas para
circular em sociedade, faz pensar o quanto os autistas ainda estdo buscando por direitos
minimos, que para quem ndo é autista, sdo conquistados conquistadas naturalmente. As
narrativas que incluem vivéncias nos espacos das escolas , séo em sua maioria, narrados como
episodios de constrangimento, exclusdo e ndo acolhimento. A escola segue sendo ainda um
lugar de exclusdo. Mesmo dentro das escolas, das salas de aulas os autistas se sentem
constamente excluidos. Grandin, traz suas memorias escolares em um pais de estrutura escolar
difernte a do Brasil, em meados da década de 60 e mesmo assim ainda possuem semelhancas
com as narrativas de Mendonga que € uma jovem brasileira narrando das dificuldades de se
sentir bem na escola. Mesmo com as conquistas recentes de matriculas nas escolas, 0s
estudantes autistas quando recebem a garantia de ter acesso a uma vaga na sala de aula , isso
ndo deve ser compreendido como incluséo, pois estar incluido ndo é o mesmo que pertencer
aquele espaco. Incluir ndo é sé permitir a entrada, mas garantir a permanéncia, a escuta, a
valorizacao

A falar sobre o diagnostico como uma forma de "validacdo" tanto interna quanto social
revela o quanto as pessoas autistas ainda precisam de uma "prova" para terem acesso a direitos
e reconhecimento que, para outras pessoas, vém de maneira automatica.lsso ja aponta uma
desigualdade estrutural: o autista precisa justificar sua existéncia e suas necessidades,
enquanto o padréo social ja supde a legitimidade do sujeito neurotipico.

E quando vocé menciona o espago escolar, isso se agrava ainda mais. A escola, que
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deveria ser um espaco de formagédo, acolhimento e pertencimento, muitas vezes se mostra
como um lugar de constante exclusao, vergonha e violéncia simbdlica (e, as vezes, até fisica).
O ambiente escolar, por estar td%o moldado em normas rigidas de comportamento,
comunicagéo e socializagéo, acaba impondo ao sujeito autista a tarefa de se adaptar o tempo
todo — quando, na verdade, a instituicdo é que deveria se adaptar a diversidade dos corpos,
mentes e jeitos de estar no mundo.

O modelo tradicional da escola foi criado h&d muito tempo, em uma época em que o foco
era formar pessoas pra trabalhar em fabricas ou escritérios, seguindo regras e rotinas. Entéo,
era conveniente que todo mundo aprendesse da mesma forma, no mesmo ritmo. Mas isso
simplesmente ndo funciona pra todos de modo igual. Muitas pessoas, inclusive educadores e
pesquisadores, vém lutando por uma educagdo mais inclusiva, mais flexivel, mais humana.
Mas infelizmente, mudancgas grandes assim demoram, e nesse meio tempo muita gente sofre
e vive situacdes de discriminacdo. A narrativa de Heart ( 2019) ilustra um testemunho
autobiografico que, ao mesmo tempo, adquire contornos de manifesto politico e epistémico
em torno da questdo do diagndstico de autismo na vida adulta e das suas implicagdes sociais,
institucionais e subjetivas de o protagonismo da pessoa autista como agente de transformacéo
social e produtora de saber, deslocando o monopdlio biomédico sobre a definicdo do que é ser
autista. Tal movimento insere-se na virada epistemoldgica contemporénea das ciéncias
humanas e sociais. Mostra que o ativismo autistico ultrapassa a dimensao do relato pessoal e
insere-se no campo politico, tensionando o regime de verdade instaurado pelas praticas
médicas e psiquiatricas, propondo novas formas de existir

Brito (2027) faz o questionamento sobre o porque a escola segue tratando os alunios de
modo uniforme? Esse questionamento se faz ap0s se reconhecer como autista. Ao saber mais
sobre si, faz questionamentto sobre como a escola o tratou, de modo a tentar fazer igual aos
outros alunos, ensinando os mesmos conteildos com a uma mesma metodologia. “Por que na
escola tem que ser todo aprendendo a mesma coisa? Se somos pessoas diferentes, por que
temos que aprender tudo igual? . ( Brito, 2017, p. 40).

“[...] Eu posso dizer que leva uma vida inteira para isso. Mas eu gostaria que
outras pessoas as aprendessem mais rapido do que eu.” (L17- Carvalho, 2020, p.135).
Quando Carvalho diz que se gasta uma vida inteira para aprender a viver sebdo autista,
mas ele faz o convite para que outros se junte a ele , que desejem também na busca por
esse entendimento. O reconhecimento de que pessoas autistas passam boa parte da vida
tentando entender como existir num mundo que frequentemente ndo as compreende — e que

esse processo pode ser solitario, demorado e doloroso. O*“convite” do autor ¢ também um

chamado para educadores, colegas e instituicdes: que aprendam, que escutem, que estejam
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dispostos a entender — ndo para "ensinar a ser* algo que elas ndo séo, mas para criar condi¢des
para que a pessoa autista possa ser ela mesma com dignidade e respeito. Uma pessoa vive
muitos anos dentro dos ambientes de escolas, e esses anos podem ser menos violentos,

menos excludentes de a educacao assumir a condi¢do que Gallo (2008) diz:

A educagdo é, necessariamente, um empreendimento coletivo. Para
educar — e para ser educado — é necessario que haja ao menos duas
singularidades em contato. Educacgdo é encontro de singularidades. Se
quisermos falar espinosanamente, ha os bons encontros, que aumentam
minha poténcia de pensar e agir — o que o filésofo chama de alegria — e
ha os maus encontros, que diminuem minha poténcia de pensar e agir — o
que ele chama de tristeza. A educacdo pode promover encontros alegres
e encontros tristes, mas sempre encontros. ( Gallo, 2008, p.1).

As memorias evocadas de autistas sdo positivas quando se reportam 0s aprimeiros
anos de escolarizacdo. Como fazer a educacao ser uma pratica que inclua as diferencas? A
diversidade ? Pois o autismo ndo é uma condigdo Unica, o que significa que ha uma grande
variacdo nas habilidades, caracteristicas e necessidades das pessoas autistas. Alguns podem
ter deficiéncia intelectual associada, outras ndo; algumas sdo ndo verbais, outras altamente
verbais; algumas tém habilidades excepcionais em areas especificas.

Rosa (2016), ao trazer o conceito de performatividade e ao discutir a invisibilidade e

a exclusdo de autistas, questiona a normalidade e o que a define. Em suas palavras:

Vocés sdo normais e nos, ndo? Quem lhes da o direito de tracar uma cerca
invisivel e determinar quem esta dentro e quem esta fora, excluido? E de
dar medo enfrentar a gigantesca responsabilidade moral que se assume
ao raciocinar desse modo, porque guem tem essas ideias na cabega se
comporta de acordo com elas. E excluir e marginalizar é como matar, é
um homicidio existencial do outro, é dizer-lhe que ndo é uma pessoa, é
sO um autista, um negro, um judeu e quica quantas etiquetas mais possam
ser criadas e aplicadas a vida dos outros (Rosa, 2016, p. 48).

Rosa (2016) mostra como o poder combativo da linguagem reside em sua natureza
insubordinada e dindmica e na capacidade de se apropriar € desarmar termos que normalmente
ferem aqueles que, estando na norma?°, percebem as sutilezas das ofensas, mais do que as
agressoes fisicas a que sdo, muitas vezes, submetidos. Somado ao poder de nomear, Butler
(2021) faz pensar o quanto a palavra ou os discursos proferidos podem ferir e subordinar o
outro. Muitos s@o os discursos que circulam nas escritas de si dos autistas. Entre os que
observo em meu material, chamam a atencéo, palavras como anormalidade, estranheza,

soliddo, sofrimento, isolamento, medo, entre outros. S8o perceptiveis nas escritas dos textos
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de pessoas autistas tanto as palavras usadas para descrever as situagdes, quanto as palavras
usadas para descreverem a si mesmos. Discursos distintos entram num embate, ao falarem
sobre si mesmos, deixando evidente que ndo se trata de subordinagdo obediente, mas de lutas

do ser consigo mesmo. Em se tratando de um sujeito ativo, Lopes et al. explicam:
Dependendo dos saberes em jogo [...] pode ser isso ou aquilo. Ndo ha um
a priori natural que o determine. Ele é um resultante ativo na articulacéo
entre dois tipos de praticas, quais sejam: as de objetivacdo — aquelas que
0 descrevem, posicionam, nomeiam, diagnosticam etc. —; e as de

subjetivacao — aquelas que o proprio sujeito, na relacdo com o outro, com
0s saberes e consigo, faz consigo mesmo (Lopes et al., 2023, p. 231).

Em minhas analises, assumo a compreensdo de sujeito ativo, ou seja, aquele que age
sobre si mesmo, numa eterna luta de (in)subordinagéo discursiva. Embora o autismo seja uma
experiéncia radical, tudo o que € inscrito em quem o possui € forjado nas relagdes discursivas.
No caso dos lidos por mim, que se narram em primeira pessoa, aparece de forma marcante,
um carater de negatividade, atribuido a forma de vida neurodivergente, mais especificamente,
a autista, definindo-a como um problema a ser contido e até dissimulado socialmente.
Contudo, ha outros sentimentos, como de superacdo, esfor¢co pessoal, persisténcia,
aprendizagens, insisténcia, heroismo, autocontrole, dissimulacdo, performance etc., que
também aparecem, em resposta as dores sentidas. Todos esses sentimentos evidenciam vidas

em permanente luta, conflito, esforco de superacao e performatividade.

20 A partir de uma compreensdo Foucaultiana, Lopes e Veiga-Neto (2023), ao escreverem sobre a
norma, destacam os conceitos que dela derivam, como, por exemplo: normacédo, normalizacdo, normal,
anormal, normalidade. Tais conceitos partem do pressuposto de que todos estdo na norma, tanto
normais quanto anormais, pois a norma se di por medida de comparagdo. Comparacdo somente
possivel em meio a contextos especificos. Dizer isso significa que sobre aqueles que desconhecemos
ndo temos o que dizer, sdo estranhos. As operagdes de investigagdo cientifica, por exemplo, visam
desentranhamento. Portanto, a producdo de conhecimentos de qualquer ordem sobre alguém ou algo,
entre outras coisas, permite que inventemos aquilo sobre o que falamos. Quanto mais investigamos,
convivemos, escutamos e falamos sobre os neurodivergentes, mais a compreensao sobre eles como
estranhos precisa ser combatida, para naturalizar suas presencas e suas formas de ser.

Todo o esforco empenhado e narrado para a superacdo de dificuldades esta
relacionado a uma histéria fortemente construida em meio a discursos capacitistas. Ladau
(2021) explica que o capacitismo, profundamente enraizado em nossa cultura, é pernicioso,
tornando dificil nomear as pessoas. Afeta todos os aspectos da vida dos autistas. O

reconhecimento das pessoas autistas pelos discursos constitutivos da matriz capacitista impoe

a elas e a quem as descreve, uma chave de leitura definida pelo limite. Como diz Maria (2022),
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a forca do reconhecimento ajuda muito as pessoas diagnosticadas a renascerem todos os dias.
Nas suas palavras: “N&o nos subestime. Renascemos todos os dias do capacitismo, dos olhares
debochados, das duvidas em relagdo ao nosso diagndstico, das nossas proprias duvidas, n6s
nos criamos e recriamos diariamente” (L12 - Maria, 2022, p. 22). Uma narrativa poderosa e
profundamente representativa da luta diaria de pessoas autistas em uma sociedade que ainda
carrega muito capacitismo e desinformacdo. Ela carrega varias camadas de resisténcia e
autoafirmacdo. Um pedido de respeito, mas também de reconhecimento das capacidades que

muitas vezes sdo invisibilizadas.

E dificil romper com toda uma producéo subjetiva que acompanha cada individuo ao
longo da sua vida. No caso das pessoas autistas, ainda é mais dificil fazer a ruptura, pois ela,
muitas vezes, esta circunstanciada a representacdo, devido a dificuldade de comunicacgéo e ao
isolamento social. As pessoas autistas, quando ndo encontram brechas para escaparem da
hegemonia capacitista, parecem estar fadadas a se fecharem em si mesmas. No entanto,
embora muitas confirmem formas de se reconhecerem dentro de enredos capacitistas, agindo,
por vezes, com sofrimento, de acordo com o que se espera delas, outras encontram brechas

que as fazem criar maneiras distintas de ser e de interagir.

Os autistas conseguem gerar fissuras nas marcas forjadas por discursos capacitistas?
Afinal, se alguns conseguem ser diferentes, por que todos ndo conseguem? Ao estudar
algumas praticas de subjetivacdo, aquelas que dizem respeito a forma como nos tornamos
sujeitos, 0s modos pelos quais nos reconhecemos, nos interpretamos, nos conduzimos. Elas
estdo ligadas ao cuidado de si, a ética, as escolhas que fazemos em relacdo a nossa existéncia

— mesmo dentro dos limites que os discursos e praticas sociais nos impdem.

Conforme venho me posicionando ao longo da Tese, uma vida outra sé € possivel ser
narrada e percebida se partirmos da leitura do autismo como um “acidente ontoldgico”
(Malabou, 2014) ou um acontecimento arrebatador, e sem entender o acidente como algo ruim,
mas, sim, como algo que destrdi posicionamentos deterministas das formas de ser dos sujeitos
autistas. Reclamo aqui a possibilidade de assumirmos a condi¢do neurodiversa como capaz de
gerar uma vida diferente, pautada pela diversidade e pela diferenca. Nesse sentido, nos
materiais analisados na pesquisa, entender-se a partir das lentes da neurodiversidade parece

ser redentor, segundo 0s autores que se descrevem autistas.

Ser neurodiverso e narrar-se como tal, além de mostrar a autonomia dos sujeitos que
assim o fazem a partir do reconhecimento de si como autistas, também evidencia a poténcia

de tal identidade no processo de valorizagcdo e de empoderamento dos sujeitos temporal e
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geograficamente situados. Igualmente, mostram um engajamento politico identitario na luta
por direitos e por reconhecimento de suas formas de vida. Na contramio de qualquer forma
de discriminacéo identitaria negativa, o movimento da neurodiversidade parece abracar as
lutas culturais, politicas e econdmicas pro igualdade, equidade e respeito as diferencas. Parte
do pressuposto de que reconhecer a condigdo neurodiversa dos individuos é fundamental, mas
entender que em tal reconhecimento estd o pressuposto da redistribuicdo econdmica é
determinante das condigdes de vida de cada individuo. Nesse sentido, Fraser (2003, p. 28)
questiona: “sob que circunstancias uma politica de reconhecimento pode refor¢ar uma politica

de redistribuicao?”

Acredito que a condic¢do neurodiversa, quando concebida como forma de vida, exige
da sociedade, das estruturas estatais e do mercado de trabalho, outras maneiras de ter as
necessidades humanas bésicas atendidas. Assumir essa ideia exige olhar as pessoas autistas
imersas em suas condi¢cdes de vida diarias, incluindo suas condi¢Ges de acesso e de
permanéncia nas escolas e no trabalho. Isso requer uma mudanca profunda na cultura, pois
parte do pressuposto tramado por Fraser (2003) de que o reconhecimento exigird a

redistribuicdo. E muito diferente ser autista, branco, classe média, com acesso as melhores

escolas entre outros tipos de atendimentos especificos e ser autista, branco e pobre. Essa
equacdo pode ser bem mais complexa, caso sejam articuladas variaveis econdémicas, de género
e de etnia ao autismo. Portanto, qualquer movimento identitario, entre eles, o neurodiverso s6
podera ser potencializado e dele ser desdobrado uma mudanca de cultura de sociedade, se as
reivindicaces identitarias assumirem o respeito as diferencas e aos direitos humanos
fundamentais para qualquer pessoa. Isso significa, inspirada em Fraser (2003), que
reconhecimento e redistribuicdo sdo necessidades que precisam andar juntas de maneira
imanente. Nas palavras de Fraser (2003, p. 57): “somente olhando para as concepgoes
alternativas de redistribuicdo e reconhecimento, poderemos satisfazer a exigéncia de justica

para todos e todas”.

Ao me dar conta das particularidades das narrativas dos sujeitos autistas, comecei a
investir na separacao de formas de nomear, de representar e de adjetivar a si mesmo, presentes

nos livros com os quais trabalhei. Sdo elas:

Quadro 7 - Sintese das diferentes formas de ver a si mesmo.
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Garoto marginalizado; leitor; prodigio; limitado; com potencialidades além de limites;
com dificuldades e limitado socialmente; ndo igual a todos; fortes; resilientes; renascentes
dos olhares capacitistas e debochados; sobreviventes; corajosos; perdido; transtornado;
diferente; morto em vida; azarado; irritado pelo fracasso; feliz; especial; orgulhoso;
exotico; fresca para comer; que imita os outros, inconstante, violento, grossa, alienigena,
antissocial, sem sintonia, defeituoso, neurodivergente; capaz; inferior; doido; arrogante;
angustiado; depressivo; traumatizado; pessoas incriveis, um ator; muito feliz; sou aluno
de inclusdo; vitima de preconceito; eu ndo falava; timido ; introvertido; adorava construir
coisas; perdido; divertido; desajustado; l6gico; desatencioso; rude; inteligente

; criativo; desajustado; solitaria; objetiva ; sincera; inquieto; prisioneiro; ser amigo da
natureza; nao ser bom em competicdes; autistas ndo tém liberdade; diferente; travado;
descontrolado; ndo quer dizer que eu esteja doente; amamos ter companhia; as coisas
nunca dao certo; nos acostumando com a soliddo; me sentia abandonado; nunca consigo
dizer o que quero de verdade; acabo me odiando por ser tdo indtil e me fecho como uma
ostra; infeliz; repreendido; confuso; desencorajado; esmagado; invisivel; fascinado;
retardado; incomodado, sozinho; menosprezado, criativo; comunicativa; incluida;
timida; sincero; defeituoso corajoso; resiliente; invisivel;anormal; super homem;

Fonte: elaborado pela pesquisadora

Ao fazer o exercicio acima de pintar um quadro com as palavras/expressdes
que dao pistas que me permitem ver “o si mesmo” de cada autor, percebi uma infinidade de
formas sujeito autistas, determinadas por discursos capacitistas, cognitivos, psicoldgicos, de
autoajuda, cerebralistas, culturalistas, entre outros, que determinam distintas visdes de si e
performances, oriundos de jogos gramaticais distintos. As expressoes “me fecho como uma

29 €,

ostra™,

29 <¢

acabo me odiando”, “me sentia abandonado” apontam para um sofrimento real, mas
que é também induzido pela inadequacdo sentida diante de padrdes normativos. O
capacitismo, aqui, ndo é apenas um discurso externo; ele € internalizado, e o sujeito autista se
percebe como “defeituoso” em um mundo que ndo acolhe suas formas de ser. Ao mesmo
tempo, hd uma resisténcia latente: a palavra corajoso, por exemplo, rompe com a légica da
deficiéncia e insinua outras formas de poténcia.As formas de vidas autistas se dado pela
confluéncia de préticas, as vezes, contraditdrias, mas que possibilitam aos sujeitos condi¢fes
variadas de interagirem em sociedade.

Os autistas aparecem em formas maltiplas, muitas vezes contraditorias: criativo
e defeituoso, sincero e descontrolado, invisivel e comunicativa. Essa multiplicidade pode ser
lida através de uma lente foucaultiana como o efeito dos discursos em disputa — discursos
capacitistas, psicologicos, médicos, culturais, de autoajuda, entre outros. Cada um desses
campos prop6e uma normatividade e, ao mesmo tempo, possibilita formas especificas de
subjetivacio. O “si mesmo” que emerge desse exercicio nio é coeso. E um campo de conflito,
onde multiplos discursos se entrecruzam e disputam a verdade sobre o que € “ser autista”. Ha,

portanto, uma heterogeneidade subjetiva, marcada pela oscilacdo entre afirmagéo de
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identidade

O sujeito autista, assim, emerge como um efeito de poder-saber, performado a
partir de normatividades distintas que nem sempre dialogam entre si. Isso também se conecta
a Judith Butler e sua no¢do de performatividade: os sujeitos sdo continuamente constituidos

por préticas e discursos reiterativos que definem o que é "ser autista” em cada contexto.

Como diz Condé (2004, p. 28): “formas de vida diferentes podem estabelecer
gramaticas diferentes, portanto, também possibilitam modos diferentes de lidar com o
mundo.” Embora seja possivel estabelecer gramaticas diferentes para lidar com o mundo,
como podemos ver no quadro acima, as expressdes extraidas do material mobilizam distintas
gramaticas que integram campus discursivos diferentes. Essas palavras e expressdes foram
escritas por sujeitos que possuem em comum assumir o autismo como uma forma de vida.
Mesmo tendo clareza que integram o grupo dos neurodiversos, os autistas ndo sdo imunes a
gramaticas que compdem outros jogos discursivos. Afinal, ndo é possivel estar no mesmo
aquario junto de outros sem que zonas de mescla se efetivem. A metafora da imunidade me €
atil, pois a racionalidade em que diferentes gramaticas estdo postas faz com que elas se
assemelhem em algumas circunstancias, constituindo sentidos compartilhados e compondo
formas narrativas complexas para quem espera encontrar coeréncia em uma performance.

As narrativas sobre espacos, tais como o da escola e do trabalho, sdo uma
constante. Neles, sentimentos de injustica, de discriminacdo, de dissimulacdo e de
desfavorecimento aparecem, induzindo-nos a pensar que 0s poucos casos de neurodivergentes
existentes em tais espacos ndo tinham forca para contribuir com a criacdo de novas
representacdes sobre tais pessoas. O fato de o autismo ndo compor um nimero expressivo de
sujeitos dentro da escola e do trabalho interfere na maneira de serem reconhecidos e apontados
socialmente. A pouca circulacdo de pessoas autistas na sociedade, sem duvida, é uma variavel
que interfere nas condi¢bes de reconhecimento de tais sujeitos, pois pouco desenvolvemos

saberes sobre eles, para além de uma gramatica clinica.

Condé (2004, p. 29), inspirado em Wittgenstein, pondera que “a gramatica de uma
forma de vida ndo é fechada e é a partir desse aspecto que ela possui, em medidas diversas,
ramificagdes que se constituem como “‘semelhangas de familia”, podendo interconectar-se
com gramaticas de outras formas de vida.” Tais conexdes entre gramaticas permitem que
compreendamos as tensGes entre sujeitos que, mesmo compartilhando o autismo e o
assumindo como uma condicdo neurodiversa, narram-se por meio de gramaticas distintas, ora

se aproximando de praticas culturais e de discussdes surdas entre outra identitarias, a
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semelhanga das lutas indigenas, ora se cercando de praticas cerebralistas. Nas muitas historias
que li, ndo h&a uma narrativa Unica para definir cada sujeito. Pelo contréario, ha uma danca
narrativa por onde circulam parceiros distintos, que definem os sujeitos de acordo com
contextos especificos e experiéncias particulares datadas e localizadas e isso para mim é

positivo e reforca a ideia de diferenca.

A riqueza das narrativas revela uma busca incessante por si mesmo. Além disso, traz
a luta como um marcador de vida, tanto para manter-se vivo quanto, as vezes, para saber quem
se é. Os relatos de si marcam um campo potente de saberes que tensionam e transformam as
praticas, as experiéncias, promovem um trabalho constante e critico de redefinicdo do que

dizem ser, mas, a0 mesmo tempo, denunciam que nao desejam aceitar definigdes fixas.

Conforme argumentam Witchs e Lopes (2018), no contexto da surdez, a luta
constitui um marcador cultural que permite entender uma forma de vida especifica. No caso
da forma de vida neurodiversa ou, mais especificamente, autista, a luta para permanecer no
meio social, para ter amigos que o apoiem e até o defendam, para saber o que passa consigo
mesmo, para conhecer outros que compartilhnem de uma condi¢do semelhante e para estar e
permanecer incluido sem precisar encontrar formas de camuflagem sdo contantes e integram
uma forma de ser em resisténcia. Por exemplo, nas narrativas dos autores sobre si mesmos, é
comum trazerem a resiliéncia, a forga, a resisténcia, a diferenca, a superacdo e as lutas para
— uma vez conhecedores de seu diagnostico — serem como sdo. A luta é uma maneira de
estar no mundo, exaltada por eles mesmos como forca interior que os faz “superar”
dificuldades e discriminacdes sofridas. Nos excertos abaixo, esse sentimento de luta e de

necessidade de reconhecer-se fica evidente.



Quadro 8 - (Re)conhecimento pos-diagndstico

Quando aprendi sobre o autismo, ndo queria ter nada a ver com isso. Entéo, isso me
levou a aceitar com relutancia que simplesmente ndo iria a lugar nenhum, e me chamei
de pessoa com autismo. Agora, porém, me considero uma pessoa autista, com uma
familia de outras pessoas autistas (mesmo que estejamos distantes parte das “Isto
significa que vejo as minhas diferengcas como diferengas que constituem toda a
humanidade e como algo a ser celebrado, ndo algo de que preciso fugir. Recentemente,
muitas comunidades autistas se desenvolveram e floresceram. Existem sites,
férunseorganizacdes onde vocé pode se conectar com outras pessoas autistas. 1Sso
pode ser muito Gtil e afirmativo, mas também pode ser confuso e decepcionante.
Pessoas autistas tém muitos e variados talentos, bem como desafios; grupos e
comunidades autistas refletem essa diversidade, tanto internamente na composi¢ao
do grupo quanto estruturalmente, na forma como o grupo opera. (L26- Heart, 2019,

p.8).

Eu acho possivel que, mesmo que tivesse sido diagnosticado aos seis anos, ninguém
teria acreditado. Talvez nossa cultura precise evoluir mais para que condigGes sutis
como a minha possam sobressair, dentro do grande ruido que € a nossa sociedade. Se
0S meus pais tivessem sabido a causa de meu comportamento, e agido de acordo com
esse conhecimento, a vida poderia ter sido muito diferente para mim. Ela foi repleta
de chances perdidas porque eu ndao me encaixava nas condigoes “normais”. Sai da
escola cedo, apesar dos testes de inteligéncia evidenciarem que eu era alguém tao apto
guanto muita gente diplomada na universidade. Um certo nimero de professores me
encorajou a fazer a faculdade, mesmo tendo abandonado o ensino médio, mas néo quis
arriscar, porque estava muito irritado pelo meu fracasso. E também ndo queria
permitir que outra escola tentasse me encaixar em seu modelo, porque eu poderia
falhar mais uma vez. [...]Portanto, eu ndo sou incompleto, imperfeito. Eu consegui
aprender a ser amigavel. Havia provavelmente uma centena de pessoas na sala,
guando cheguei. Trinta anos antes, essa multidao teria me apavorado, e eu nao saberia
o0 que fazer. Eu teria me escondido num canto, como um animal encurralado esperando
para fugir. Mas agora, com 0 meu conhecimento de Asperger e minha nova
autoconfiancga, nada de mal aconteceu. Eu ndo estava assustado e ndo me escondi.
(L6- Robison, 2008, p.183-184).

De alegria, parei de me sentir um ET, a sensacdo de inadequacdo ainda existe em
alguns momentos, mas sei que existe um motivo, tenho colegas autistas agora e o
diagndstico foi uma explicacéo para tantas dificuldades que tive a vida inteira, agora
com o tratamento certo estou bem, e antes vivia em crises e internado. (L1-Costa, 2022,
p. 19).

Um dos maiores equivocos em relacdo aos autistas € pensar que nossos sentimentos
nao sao tao sutis e complexos quanto os das outras pessoas. Como nos comportamos
de uma forma que parece infantil aos seus olhos, vocés tendem a imaginar que é assim
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que somos por dentro. SO que experimentamos as mesmas emogdes que voceés. E, por
ndo sermos habeis em nos expressar, podemos ser ainda mais sensiveis. Preso aqui
dentro deste corpo desobediente, com sensac¢des que ndo temos como compartilhar de
forma adequada, existe uma luta constante para sobreviver. E € esse sentimento de
desamparo que as vezes nos enlouquece e nos causa um ataque de péanico ou
descontrole. (L21 - Higashida, 2014, p. 94).

No colégio onde estudava, batalhei por uma boa educacao inclusiva sem optar por
bater de frente com a escola. Minha mée construiu essa ponte com a instituigdo.
Sempre tive medo de entrar para a faculdade, sair da zona de conforto da escola, onde
eu conhecia todo mundo, para enfrentar a novidade. [...] Eu tive uma amiga que fez
todo o ensino médio comigo e ela sempre conversava com os professores e
coordenadores sobre as minhas dificuldades sem que eu precisasse me expor. (L2-
Mendonga, 2015, p. 11-12).

Desde o fim do ano ensino médio eu ndo tinha acesso a rede de amizades tdo sélidas
qguanto as formamos hoje. E, na companhia de vocés, sinto como se tivesse na
comunidade que sempre desejei viver e que foi descrita nos capitulos atras, mesmos
sem ter encontrado a maioria pessoalmente. Ensino, aprendo e me divirto e rio muito
também (temos um senso de humor excelente) tanto com nossa troca de experiéncia
em ambientes reais e virtuais. E mais autistas haverdo de se agregar a nos. Sem
ativismo autistas, ndo haveria pessoas para defender o lema” nada sobre nos sem
nos” [...]. A década de 2010 assistiu 0 surgimento de diversos ativistas em nosso pais:
Amanda Paschoal, Rita Louzeiro, Victor Mendon¢a, Fernanda Santana, Ciel Souza e
mais gente ha de surgi para levantar nossa bandeira... (L1- Costa, 2019, p. 254).
Fonte: elaborado pela pesquisadora.

A dor pelo tempo perdido, entre as inameras dificuldades geradas pelas condicGes de
vida e a falta de saber quem se €, pode ser percebida nos excertos acima. As narrativas de dor
e de sofrimento se mesclam com a necessidade e as experiéncias pontuais de seguranca e de
acolhida. Geralmente, as dores que aparecem na escola sdo bem mais intensas e associadas
aos anos iniciais do ensino, quando ainda ndo havia a confirmacdo do diagndstico. Nesse
periodo, a narrativa evidencia a experiéncia de identificar-se como diferente dos demais e de
tentar, mesmo sem sucesso, imita-los. Conforme avancam na escola e seguem procurando
explicaces para seus comportamentos até que as encontrem, as relacdes, aos poucos, vdo
tomando contornos distintos, o que ndo significa que a inclusdo se estabelece, mas significa
que aprendizagens sdo concretizadas a partir do diagndstico e de encontros pontuais com tipos

de sujeitos mais abertos ao outro.

Destaco a importancia do diagnostico ou de saber o que se tem, tanto para o
reconhecimento de si e do outro, quanto para usufruir direitos e definir rumos escolares e de
vida. A relacdo entre diagndstico, reconhecimento e performance se torna produtiva no

contexto de minhas analises, pois permite entender os efeitos do diagndstico, ultrapassando a
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clinica e 0 enquadramento patoldgico do sujeito diagnosticado. No contexto das discussdes da
neurodivergéncia, o diagndstico também possibilita entender as particularidades de um
individuo ou grupo. Particularidades que, ao serem nomeadas, podem operar como elementos
importantes para o desestranhamento de si para si e para 0s outros, visando a reivindicacao de
direitos individuais e coletivos e o reconhecimento de uma forma de vida especifica, com
apoios mais adequados as condi¢des de vida. Em outras palavras, ter um diagnostico nao
significa unicamente ter um parecer clinico, mas pode envolver, dependendo como ele é
experienciado, tanto a validacdo quanto a valorizacdo das diferencas individuais. Assim, 0
reconhecimento da neurodivergéncia pode significar aceitar e valorizar as distintas e diversas
formas de pensar e de aprender, presentes nos espacos publicos, como, por exemplo, o da
escola. Também pode significar a emergéncia de melhores e diferentes performances
individuais, em diferentes espagos publicos e coletivos.

Em outras palavras, o diagndstico pode ser uma ferramenta de identificacdo, de compreensao
e de in/excluséo dos sujeitos neurodivergentes, dependendo de como € usado. No diagnostico
ndo estd marcada, a priori, uma negatividade que o condene, tampouco, uma positividade que
0 absolva. Os usos que dele fazemos é que determinam boa parte das experiéncias subjetivas
e sociais decorrentes. 1sso pode ser observado nos excertos do quadro acima, pois vimos
circular nas narrativas, diferentes histdrias posicionando espagos, como, por exemplo, a
escola, que, a0 mesmo tempo em que € marcada por sofrimento, desconhecimento e
infexclusbes, também é referida como sendo um porto seguro, espaco de amizades, de
compreensdo e de lutas que fortalecem. Robison reflete sobre a dificuldade de ser
diagnosticado com autismo e o impacto da falta de compreensao nas instituicGes educacionais
e sociais. A critica central aqui € a incapacidade da sociedade em reconhecer e acomodar as
"condigdes sutis" do autismo, que muitas vezes sdo diluidas no "grande ruido™ da sociedade.
O pébs-estruturalismo nos ensina a olhar para o que € marginalizado ou invisibilizado e a
questionar as estruturas normativas que definem o que é considerado "normal” ou "aceitavel".
O autor também descreve uma transformacéo pessoal: a aceitacdo do diagnostico de Asperger
e a conquista de uma autoconfianca renovada. Essa mudanca pode ser vista como uma
reinvencao da identidade, ndo mais baseada em normas sociais preexistentes, mas numa nova
compreensdo de si mesmo. A narrativa de fracasso escolar e a opcao por ndo tentar novamente,
apesar do potencial intelectual, evidenciam as limitagdes de um sistema educacional rigido e
ndo inclusivo. Observo essas estruturas como produtivas de poder, moldando o individuo e
suas oportunidades dentro de uma l6gica de normalizagéo.

Costa ( 2022) traz a experiéncia de autodescoberta e a aceitacdo do diagndstico de
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autismo sdo elementos centrais. Narra a sensacao de inadequacéo, descrita como "ser umET",
reflete um sentimento de alienacdo, uma metéfora potente para as margens da experiéncia
humana que o pos-estruturalismo frequentemente explora. A revelagdo do diagndstico, e a
subsequente construcéo de uma rede de apoio com outros autistas, proporciona ao autor uma
nova compreensdo de suas dificuldades e uma nova possibilidade de identidade. Ao considerar
que o "diagnostico foi uma explicacdo para tantas dificuldades", o texto evidencia o papel da
linguagem e da categorizacdo na formacgéo do sujeito. No entanto, essa explicagdo néo traz
uma solugdo univoca ou final; o autismo, assim como outras identidades, é uma construcéo
social que esta longe de ser totalmente compreendida ou aceita pela sociedade.

Como foi visto no caso de Robison (2008), a escola 0 empoderou por meio da seguranca
que ela proporcionava e por causa dos amigos que tinha. Costa (2019) também cita o
sentimento de amizade vivido no Ensino Médio. Parece que seguranca e amizade Sao
elementos que conferem, aqueles que se narram, confianca para seguirem suas lutas,
desbravando novos espacos. J& Higashida (2014), em sua narrativa, deixa explicito o
sofrimento, pois reclama do desconhecimento dos outros da sua condi¢cdo. Argumenta que seu
corpo aprisiona sensacOes, sentimentos e manifestacbes que gostaria de compartilhar com
todos. A luta contra si mesmos talvez seja a geradora de maior sofrimento, pois nem sempre
é possivel declarar o sofrimento e compartilhar sentimentos de injustica.

Lutas, dores e (des)confortos vdo sendo interpretados e ressignificados junto ao
diagnostico de autismo. Para mim, como disse em outro momento, no inicio desta Tese, 0
diagnostico era algo gque aprisionava 0s sujeitos, ou seja, ele marcava a clinica na alma do
sujeito; porém, para minha surpresa, conforme avangava na leitura dos meus materiais de
pesquisa, constatei que 0s autores autistas manifestavam a sensacdo de felicidade, de alivio e
até de liberdade, quando foram diagnosticados. Nesse sentido, trago alguns exemplos.

Assumo a minha perturbacdo ao constatar o efeito positivo do diagndstico. As
narrativas sobre a chegada do diagnostico mostram o impacto profundo no modo como passam
se conhecer e lidar com a autoaceitacdo. A ideia de que o diagndstico é apenas um rétulo
negativo ndo se sustenta a partir das narrativas acima, mas € uma chave para pertencimento e
exploracdo da identidade autista, € algo que ressoa com muitas pessoas na comunidade. Dei-
me conta de que ele, nos casos lidos, opera como um elemento de traducdo para aqueles que,
diferentemente da maioria, sdo submetidos a questionamentos e precisam de razfes para se

identificarem para o outro.
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A validacao deste diagndstico teve o efeito de me permitir identificar-me como autista e
comegar a explorar a minha identidade autista. S6 depois deste diagndstico é que senti um
sentimento de pertenca, a confianga para ingressar em grupos como o Asperger London Area
Group (ALAG) e para participar na conferéncia Autscape; enquanto antes eu sentia que nao
tinha direito para fazer isso. (L26-Heart, 2019, p.49).

O diagnostico, reconhecimento, confirmacdo de que sou autista, também trouxe algumas
surpresas. Desde que comecei a desconfiar, pensava se deveria revelar a situacéo, caso fosse
detectada. Depois de muito ler e pensar, decidi ndo esconder. Passei a vida inteira me
camuflando entre as pessoas neurotipicas e ja estava muito esgotada de sempre ter que
encontrar uma desculpa ou mesmo aturar coisas que me fazem mal, como barulhos, eventos
em interacdo muita gente com a qual ndo tenho familiaridade, luzes e outras sobrecargas
emocionais e sociais. O estranho foi ver a reacdo das pessoas que me eram mais chegadas e
as expressoes de espanto, em alguns casos até um certo horror, quando me declarei autista.
[... sou mais simpéatica ao movimento pela neurodiversidade, embora perceba, como
pesquisadora, que existem algumas falhas e lacunas, assim como qualquer proposta. Ser
neurodiverso ou neurodivergente ndo é algo intrinsecamente patoldgico. Entender a espécie
humana, primeiramente, como passivel de diversas manifesta¢cdes no mundo é chave para que
consigamos evoluir em paz, com colaboracéo e ndo nos exterminemos por caracteristicas que
sao esperadas e inerentes a espécie. (L24- Rosa, 2022, p.94).

Hoje escrevo ndo apenas nas minhas redes sociais, mas também para sites e outras paginas,
faco palestras sobre autismo e tenho um canal no YouTube onde falo de autismo e mensagens
motivacionais. Também iniciei meu proprio empreendimento e me envolvo em projetos que
ajudam outros autistas a terem voz e espaco. O diagndstico me trouxe liberdade de ser quem
eu sou e autoconhecimento. (L15 — Mendonga, 2022, p.66).

Antes de se conhecer um asperger apenas, e em primeiro lugar, pela via da ciéncia, seria
melhor conhecé-lo como pessoa, individualmente, mesmo que jargdes cientificos fechem de
inicio essa possibilidade e cologuem todos em um sé container. Essa linguagem nos confere
uma identidade indesejada, defeituosa, referida como doente, através de uma terminologia que
da origem a rotulos e a estereotipos prejudiciais e os resultados séo, estes sim, invasivos. Ja
encontrei artigos dizendo “pessoas com essa deformidade...” — e nem € preciso explicar como
nos sentimos nessas ocasides. Assim, expressdes como: transtorno, portador, comorbidade
(para concorréncia), distdrbio, paciente, invasivo, pervasivo ajudam a compor uma pessoa que
nao somos nds, ou ndo refletem o que somos, e ndo nos reconhecemos por meio desses tipos de
descricdo. Aspergers também encontram, ndo sem constrangimento, o termo perturbacéo. O
gue vem a ser? Entendo que, por um lado, essa ndo seja uma caracteristica com luz propria.
N&o é originada a partir das pessoas no espectro, e sim, é um tipo de sombra refletida em nos.
Uma sombra vinda a partir da visdo das pessoas comuns, que se perturbam diante de pessoas
no espectro. Dai que a perturbacao pode estar em outros, e ndo, ou nem sempre, nas pessoas
aspergers. Chamo a isso de um olhar ariano, deitado sobre pessoas consideradas de algum
modo inferiores, limitadas. (L25- Parreira, 2015, p.157).

O ativismo autista necessita ser levado a sério e reforgado. Nao fosse por ele, muita gente
provavelmente continuaria a enxergar como “errada’”, se culparia, por tudo aquilo que é
sujeitada e viveria a sentir complexo de inferioridade. Nem se falaria no orgulho, que é algo
muito importante para nos [...] as pessoas autistas que conheci e com as quais fiz amizade
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durante todo esse tempo, digo, minha vida seria significativamente menos alegre sem vocés.
[...]. (L1- Costa, 2019, p.254).

As pessoas dizem eu sou um “case” de sucesso, precisei ter coragem para encarar os desafios que a
vida me trouxe logo que nasci. Tive o privilégio de estudar em boas escolas, mas nunca me senti
incluida, assim como em algumas empresas em que trabalhei, apesar de todos esses obstaculos, eu
nunca pensei em desistir, meus pais foram os primeiros a acreditarem no meu potencial e sempre me
deram forca para seguir em frente, Se eu tivesse perdido as esperangas, ndo teria encontrado um
lugar que me fez, pela primeira vez, me sentir incluida, superacdo tem varios significados na vida :
autonomia, tomar decisdes e ser vocé mesma na escola ou no trabalho, parece que o mundo ngo foi
feito para nds, e as pessoas com dificuldades tém que deficiéncia. Eu também passei a ser convidada
para participar de palestras. Descobri que gostava da sensa¢do de subir num palco, falar no
microfone, me apresentar e ver 0s outros interessados no que eu tinha a dizer. Anos atras, quando
minha mae me levava para assistir a palestras, eu pensava que essa era uma boa forma de inspirar as
pessoas. Um assunto que me marcou foi o principio da equidade, que significa reconhecer as
diferencas e dar oportunidades equivalentes de acordo com a necessidade e habilidade da pessoa, ou
seja, “dar a bicicleta certa para a pessoa poder andar com autonomia”, uma metafora que ouvi e
nunca mais esqueci, nos diversos momentos em que o desanimo e a ansiedade apareciam, foi
extremamente importante ouvir tudo isso. Essas palestras me ajudaram a seguir em frente e a
continuar acreditando que eu posso ser alguém na vida. E muito transformador aprender com a
experiéncia de outras pessoas. Além de conhecer suas histdrias, eu via como a pessoa aprendeu com
os desafios e buscou suas realizagdes. Foi assim que tive vontade de escrever o meu préprio livro.
Quando subi pela primeira vez no palco, senti que, dessa vez, era eu quem estava ajudando as
pessoas. Sempre sonhei em estar nessa posi¢ao. De repente, de uma mera espectadora, eu me tornei a
protagonista da minha prépria historia. (L18 - Goldeschmit, 2022, p.134-135).

Fonte: a pesquisadora

Em todos esses relatos, o diagnostico de autismo surge como um divisor de aguas,
proporcionando uma nova Vvisdo de si mesmo e um contexto no qual é possivel explorar a
identidade autista de maneira mais auténtica e afirmativa. Essa transformacdo pode ser
analisada criticamente a luz da teoria pds-estruturalista, que questiona as construcdes de
identidade, as normas sociais e os efeitos de poder que operam sobre 0s sujeitos. O texto de
Heart (2019) revela uma transformacéo significativa na maneira como o autor se percebe e
se posiciona dentro da comunidade autista. Inicialmente, ha uma resisténcia a ideia de ser
autista, mas a validacdo do diagndstico marca o inicio de um processo de identidade autista.
Esse momento de reconhecimento e validacdo é central em uma analise pos-estruturalista da
identidade, pois o diagnostico se configura como um momento de "fixacdo™ da identidade
dentro de um sistema de categorizaces, mas, paradoxalmente, também oferece uma abertura
para a construcdo de um novo sentido de si. O diagnostico, entdo, ndo é visto como uma
verdade absoluta ou como um rotulo, mas como uma ferramenta que pode ser utilizada para
criar uma narrativa mais ampla e inclusiva de identidade. O pertencimento a grupos como o

Asperger London Area Group (ALAG) e a participacdo na conferéncia Autscape representam
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uma reapropriagdo da identidade, que se alinha com o movimento pela neurodiversidade, que
reconhece as experiéncias autistas como validas e merecedoras de celebrag&o.

Essa mudanca é especialmente significativa do ponto de vista pds-estruturalista,
porque subverte a ideia de que as identidades sdo fixas ou predeterminadas. O autor passa de
uma percepcao de excluséo (por ndo se sentir "autorizado" a fazer parte dessas comunidades)
para uma sensagdo de pertencimento, evidenciando que as identidades sdo em grande parte
formadas por relagfes sociais e pela maneira como essas identidades sdo reconhecidas ou
ignoradas por instituicdes e grupos de pertencimento.

Rosa (2022), por sua vez, traz a tona um aspecto critico da experiéncia autista que é
muitas vezes negligenciado: a reacdo das pessoas proximas ao diagndstico e a desconstrucao
das expectativas sociais sobre o comportamento neurotipico. Rosa descreve a experiéncia de
"camuflar-se” para se ajustar as expectativas de uma sociedade neurotipica e os efeitos
negativos disso. O cansaco de "sempre ter que encontrar uma desculpa” para evitar situacoes
que causam desconforto fisico e emocional — como barulhos excessivos ou interagdes sociais
estressantes — € uma manifestacdo das tensGes entre o sujeito e as normas sociais. A
expressao "a reacdo das pessoas que me eram mais chegadas” revela como o diagndstico de
autismo pode ser um evento disruptivo ndo apenas para o individuo, mas também para aqueles
que o cercam. As reacdes de espanto e até "um certo horror" ao ser revelada como autista
refletem o estigma social que ainda envolve o autismo. Em uma anélise pos-estruturalista,
isso pode ser visto como o efeito de discursos normativos e patologizantes que,
historicamente, tém marginalizado as diferencas neurologicas. O autismo, como o préprio
Rosa menciona, nunca deve ser considerado intrinsecamente patologico, mas sim uma
variacdo natural das capacidades humanas, que desafia as ideias de normalidade. O
movimento pela neurodiversidade, que Rosa apoia, surge precisamente como uma resisténcia
a esses discursos normativos, propondo que a diversidade neuroldgica seja reconhecida e
celebrada, ao invés de ser patologizada. O texto de Rosa também levanta a questdo da
"aceitacdo" dentro da comunidade cientifica e académica. Como pesquisadora, Rosa € critica
em relacdo ao movimento pela neurodiversidade, reconhecendo suas falhas, mas ao mesmo
tempo se posicionando a favor da ideia de que as diferentes formas de ser humano devem ser
aceitas e compreendidas. A postura critica e reflexiva de Rosa em relacdo a um movimento
social dentro do campo da neurodiversidade esta alinhada com a abordagem poés-
estruturalista, que reconhece a fluidez e as contradi¢Ges nas construgOes sociais e culturais,

sem buscar uma Unica verdade ou perspectiva.

Essa mudanca é especialmente significativa do ponto de vista pds-estruturalista,
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porque subverte a ideia de que as identidades séo fixas ou predeterminadas. O autor passa de
uma percepcao de exclusdo (por ndo se sentir "autorizado" a fazer parte dessas comunidades)
para uma sensacdo de pertencimento, evidenciando que as identidades sdo em grande parte
formadas por relagdes sociais e pela maneira como essas identidades séo reconhecidas ou
ignoradas. Portanto, mesmo que ndo se trate de uma experiéncia universal, posso afirmar que
ser diagnosticado pode ser um elemento libertador da angustia gerada pelo estranhamento,
conforme explicita Heart ( 2019, p. 49 ): “A validagdo deste diagndstico teve o efeito de me
permitir identificar-me como autista e comecar a explorar a minha identidade autista”. O
diagndstico como algo que permite ser, uma forca de autoridade, de liberacdo de condutas.
Aqui compreendo que se trata do poder de se mostrar, mas sem sofrer puni¢do por isso, a
prova de que existe algo que autoriza e explica o porqué ser diferente € o inicio de uma jornada
rumo ao autoconhecimento.

Costa (2019, p. 254) traz uma fala que enaltece a relevancia do pensar coletivo, dos
ajuntamentos de autistas, como forma de luta e resisténcia: “O ativismo autista necessita ser
levado a sério e reforcado. Nao fosse por ele, muita gente provavelmente continuaria a
enxergar como ‘“errada”, se culparia, por tudo aquilo que ¢ sujeitada e viveria a sentir
complexo de inferioridade ”. Rosa (2022, p. 94) menciona que o diagnéstico impulsionou a
coragem de se assumir autista e 0 desejo de saber mais sobre as ideias do movimento da
neurodiversidade: “Sou mais simpatica ao movimento pela neurodiversidade, embora perceba,
como pesquisadora, que existem algumas falhas e lacunas, assim como qualquer proposta”.
Ser neurodiverso ou neurodivergente ndo € algo intrinsecamente patoldgico. Parreira (2015, p.
157), outra mulher atipica, declara que o diagnostico é como se fosse uma marca, uma sombra
no olhar de ver de fora. Esse mal-estar, diz ela, € muito por parte dos observadores e ndo dos
autistas: “Uma sombra vinda a partir da visdo das pessoas comuns, que se perturbam diante de
pessoas com espectro. Dai que a perturbagdo pode estar em outros, e ndo, ou nem sempre, nas
pessoas aspergers”.

Percebo entdo que o ativismo autista tem sido uma forca vital na desconstrucdo de
estigmas profundamente enraizados, muitos deles perpetuados por décadas de desinformacao,
medicalizacdo excessiva e uma perspectiva patologizante do autismo. Gracas a esse ativismo,
muitas pessoas passaram a se enxergar com mais clareza, dignidade e orgulho — ndo como
alguém "quebrado”, mas como alguém neurodivergente, com um jeito diferente (e valido) de
estar no mundo. Sem esse movimento, muitas vozes autistas ainda estariam silenciadas ou
distorcidas por narrativas externas, que ndo refletem suas experiéncias reais. O ativismo ajuda

a resgatar a autoestima, promove pertencimento, e mostra que o problema nao esta na pessoa
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autista em si, mas sim numa sociedade que n&o foi pensada para acolher a diferenca.

Mendonga (2022), uma das pessoas mais conhecidas nas redes sociais do universo
autista, que maneja bem as midias sociais, consegue atingir um publico ndo autista, ao falar
das lutas e conquistas do movimento autista no Brasil. Como ela publica artigos e livros, tem
espaco aberto para falar, em primeira méo, sobre o que é ser autista e mulher no Brasil. “Hoje
escrevo ndo apenas nas minhas redes sociais, mas também para sites e outras paginas, faco
palestras sobre autismo e tenho um canal no YouTube”.Hoje os diagnosticados falam do
orgulho de serem autistas, apds saberem de sua confi¢cdo, muitos relatam buscarem se afirmar
como sdo com mais seguranca, como destaca Costa (2019) no excerto acima, ou dizem que
sentem prazer em orientar outras pessoas, como no caso de Goldschmit (2022). Em ambos 0s
casos, alivio e reconhecimento parecem ser 0s sentimentos presentes e vividos com muito
prazer. Mendonga (2022) apresenta uma narrativa de empoderamento pessoal e profissional
através da aceitacdo do diagnostico autista. O diagndstico, para Mendonca, ndo € apenas uma
explicagdo para suas dificuldades passadas, mas um "passaporte” para a liberdade e o
autoconhecimento. Mendonca descreve como a descoberta de sua condicdo autista a levou a
se envolver ativamente em projetos sociais e a criar espagos para outros autistas, o que €
descrito como uma forma de empoderamento e afirmacao da identidade. O engajamento com
as redes sociais, palestras e a criacdo de um canal no YouTube também refletem a
transformacéo da experiéncia pessoal em um movimento coletivo, em que Mendonga utiliza
sua propria experiéncia para ajudar a dar voz a outros autistas. 1sso se conecta diretamente
com a ideia de que a identidade autista, ao ser compartilhada e divulgada, pode romper as
barreiras do siléncio e da marginalizacdo. A producéo de conteldo e a participacdo em projetos
sociais também exemplificam a nogédo pos-estruturalista de que as identidades ndo sao algo
que se "possuimos”, mas algo que constantemente se reconfigura nas interacdes sociais e
culturais. Ao criar um espaco para outros autistas se expressarem e se reconhecerem, nao
apenas ressignifica sua propria identidade, mas também contribui para a transformacdo do
entendimento social do autismo. Isso se alinha a ideia pos-estruturalista de que o poder esta
em constante circulacdo e que aqueles que tradicionalmente foram marginalizados podem se
apropriar desse poder e criar novas narrativas, novas formas de ser e de existir.

No exercicio de extracdo e de agrupamento de excertos que me chamavam a atengao,
fui me dando conta de que assim como emergiam palavras como soliddo, exclusao,
hostilidade, fraude, ir a lugar nenhum etc., também emergiam amizade, talentos, comunidade,
florescer, entre outras palavras e expressdes mencionadas nos excertos destacados. Nao quero,

com essa observacdo, abrandar a experiéncia de discriminacdo negativa e de in/exclusdo
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vivida pelos sujeitos autistas, tampouco, reduzir todas as experiéncias autistas nas que analiso,
pois sei das condicOes especificas dos que conseguem se expressar como 0S autores que
analisei. A exemplo, as narrativas de Goldeschmit (2022) quando relata que n&o viveu uma
boa receptividade desde que nasceu, os medicos disseram que ela seria incapaz de andar, de
falar ou de se desenvolver. Hoje, aos 25 anos, se prepara para ser analista em uma grande
empresa. No entanto, ela escreveu seu livro e passa a mensagem de que sdo necessarias mais
oportunidades para as pessoas deficientes. Parece existir a obrigagdo de sentir uma dose de
esperanca extra, de nunca parar de lutar para vencer os desafios continuos da vida autista. A
vontade de querer estudar, de trabalhar e de ndo ter limites para percorrer uma vida sem
imposicdo deve ter sempre uma carga extra, acima da media, para, a0 menos, acessar direitos
humanos bésicos para ter uma vida menos precéria.

A terminologia patologizante e as classificagdes normativas impdem limites a forma
COmo as pessoas autistas séo vistas e tratadas pela sociedade. O ativismo autista, por sua vez,
busca redefinir essas narrativas, promovendo uma nova compreensdo do autismo como uma
forma legitima de diversidade humana.

O relato de Goldeschmit (2022) destaco a trajetoria de conquistas pessoais e a busca
por inclusdo em um mundo que muitas vezes parece ser feito para as pessoas neurotipicas.
Goldeschmit se v&é como um "caso de sucesso”, mas enfatiza que esse sucesso ndo se deu sem
desafios significativos. A autora fala sobre como nunca se sentiu completamente incluida, nem
na escola, nem nas empresas em que trabalhou, e como a busca por inclusdo se tornou uma
questdo central em sua vida. Para Goldeschmit, ndo & apenas uma questdo de alcancar
objetivos ou ter sucesso profissional, mas envolve a conquista da autonomia e da capacidade
de tomar decisdes por si mesma. Essa jornada de autodescoberta e afirmacédo € emblematica
de uma postura pés-estruturalista da identidade, onde o sujeito ndo é apenas um ser passivo
que recebe rétulos impostos por outros, mas um agente ativo que constroi sua identidade por

meio das escolhas que faz e das formas como se relaciona com o mundo.

O (Re)conhecimento de si se da na relacdo com os outros, com qualquer outro. 1sso
significa que as tramas em que 0 sujeito se vé enredado o constituem, conferindo a sua vida
movimentos distintos, nem sempre favoraveis a positivacdo da neurodiversidade. Lendo o
material, passei a entender que 0s sentimentos gerados na pessoa autista e nos que com ela
convivem sao resultantes instantaneos do acidente dos encontros com o autismo. Néo da para
amenizar e apagar o desconforto gerado pela presenca de quem desconhecemos ou que
conhecemos, mas que nos surpreende o tempo todo. Ha algo de interessante e potente nessa

forma de ser que precisa ser melhor entendido.
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Na busca por melhor entender as narrativas e as muitas formas de subjetivagéo que
0s autores deixam perceber em seus textos, com o avanco das leituras de meu material, fui
amenizando o gosto amargo que sentia, ao contatar com o sofrimento vivido e narrado pelos
autores. Ao narrarem suas construcdes pessoais, seus desejos de namorar, de conquistar um
trabalho, de fazer viagens, de escrever mais livros, de seguir entre amigos na escola, me faziam
perceber 0 quanto eles descontroem as narrativas que 0s posicionam como problemas,
incapazes ou anormais. Depois de muito ler, entendi que a intensidade das experiéncias
vividas pode transformar permanentemente as pessoas, conferindo-lhes ndo sé as condicGes
de se movimentarem nos grupos sociais, mas as condicfes de serem de muitas formas ou de

serem autistas de muitas formas.

Enfim, resumindo, as comog¢fes que eu sentia foram sendo canalizadas para o
entendimento de uma vida num campo de guerra. Uma guerra que nada tem a ver com
territorios e disputas, mas, sim, com combates diarios enfrentados pelo sujeito em qualquer
espaco em que eles se colocam. Em outras palavras, como ja disse, nas lutas, novos sujeitos
surgem em forma de amigos, de colegas, de professores, para positivarem e até amenizarem
as experiéncias de discriminacdo. Nos diferentes excertos transcritos acima, € possivel
perceber 0s sujeitos se associando as lutas autistas. Tais associagdes mostram a dignidade
daquele que luta (in)cansdvel e cotidianamente pelos espagos, por direitos e por
reconhecimento. Na guerra, todo o guerreiro € dignificado, mesmo que seja derrotado em
algumas batalhas, pois se reconhece a forca de quem luta cotidianamente, para que ndo seja
reconhecido como incapaz ou como um deficiente. O guerreiro autista, ao longo de sua vida,
se prepara para 0s embates; porém, as injusticas e a violéncia que, por vezes, lhes sdo dirigidas
estdo fora da guerra que o dignifica nas batalhas. Sdo batalhas injustas, pois desfazem o

adversario e o impossibilitam de seguir lutando.

Nos excertos acima, € possivel perceber referéncias a amigos e a outras pessoas, que
se aliam a luta pelo reconhecimento e pelos direitos dos individuos. Perceber a existéncia do
outro como parte decisiva para a busca por reconhecimento constitui um motivo a ser
festejado, pois pode ser a razdo para uma transformacéo pessoal, mesmo que tal transformacéo
ndo seja uma revolucdo. Esse outro pode estar dentro de um livro, pois livros conectam
experiéncias, pode estar nas redes sociais, na internet ou em qualquer outro espago em que
haja abertura para encontros. Apesar do lento reconhecimento das suas falas, o néo
reconhecimento de relatos individuais como um conhecimento legitimo ainda perdura, isto é,
ainda ndo sdo reconhecidos como historias sobre autismo. Ainda vigem desconfiangas,

guestionamentos, baseados em pensamentos binarios, que definem quem é autista demais para
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produzir suas histérias, anormal demais para ser ouvido ou “ndo s&o autistas o suficiente” para
terem algo para contar. Crerar (2016) denomina essa desconfianca sobre o modo como autistas
falam de si de “injusti¢a hermenéutica”. Friker (2007) refere-se a esse novo territorio, situado
entre a ética e a epistemologia, como um fenémeno que joga luz sobre muitas questdes ainda
ndo tdo exploradas no Brasil envolvendo as comunidades autistas, como o poder social, o
preconceito e a genealogia do conhecimento.

Friker (2007) e Yergeau (2018) discorrem sobre a injustica quanto ao poder de autoria,
no sentido de quem esta autorizado a falar em nome do autista, de existirem barreiras que
impedem as pessoas autistas acessarem sua humanidade e terem a chance de se definirem,
quando falam de si ou quando escrevem. Argumentam que h&d um tipo distintamente
epistémico de injustica, em que alguém € injusticado especificamente na sua capacidade como
conhecedor. Ainda estamos no inicio da (re)construcdo quanto ao modo de pensar e de
pesquisar com pessoas autistas. Ao buscar mais conhecimentos sobre o autismo fora da
compreens&o clinica ou medica, constatei uma grande lacuna, considerando a dificuldade de
encontrar pesquisas que abordassem situacdes realistas criticas sobre o autismo, com
implicacdes ontologicas e epistemoldgicas para a producdo de conhecimento sobre o tema.
Rosquvist et al. (2022) dizem que, ao se colocarem como propagadores de conhecimento como
pessoas autistas, ndo defendem definigdes fixas sobre eles mesmos, mas defendem que
compreensdo de si mesmo e dos outros estd em constante evolucdo, a medida que
compartilhamos conhecimentos de nossas diferentes disciplinas e de nossas narrativas

individuais.

5.4 MASCARAMENTO

Nas muitas entradas em meu material de pesquisa, fui, aos poucos, percebendo
recorréncias enunciativas que diziam muito sobre 0s sujeitos. Entre as praticas recorrentes, 0
mascaramento se apresenta como uma tecnologia capaz de “dar uma segunda pele” aqueles
gue saem de casa pensando em se proteger do outro. Ao longo das andlises, fui entendendo o
mascaramento como uma possibilidade de dissimular ou até de se camuflar, por meio de uma
performance, do olhar do outro. Atraves do mascaramento, percebe-se um esforco para
abrandar sofrimentos, pois é possivel, pelo menos se imagina que seja, proteger-se das dores
da discriminacdo negativa, ou seja, 0 mascaramento permite a entrada no social. Ao ir me

dando conta disso, busquei na internet discussdes que ja tivessem apontado essa possibilidade.
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Chamou minha atencdo que o site organizado pela National Autistic Society21 (2025) fazia
referéncia a0 mascaramento, ou seja, ndo era algo que somente eu percebia. Para quem
mantém o site, 0 mascaramento € uma imitacdo consciente ou subconsciente de
comportamentos sociais neurotipicos, para se encaixar ou evitar reacdo de preconceito. O
mascaramento também é chamado de "camuflagem". A "camuflagem social" pode ser um tipo
de prética que permite ao sujeito adaptar-se as constantes exigéncias sociais. Também permite
que os tragos do autismo sejam disfarcados ou camuflados, para que ndo sejam percebidos téo

rapidamente.

Embora o mascaramento possa facilitar as interacfes sociais, muitas vezes, como
mostram os autores lidos, leva a uma fadiga mental e emocional significativa. O ato de colocar
mascaras como mecanismo para evitar ser exposto a situacdes de coacdo, desprestigio, repudio
pode facilitar uma espécie de tentativa de autopreservacdo, mas quem suporta viver a vida
escondido atras de uma camuflagem? Mais a frente, trago autores que entendem que a pratica
de mascaramento é uma reacdo que prejudica, traz danos a autoestima e, por vezes, confunde
0 sujeito, por ndo conseguir olhar para si mesmo e compreender sua posicao.

Nas narrativas de si selecionadas para analise 0 mascaramento aparece de distintas
formas, mas ele é mais frequente na auséncia de clareza diagnostica, quando a pessoa ainda
ndo sabe ainda que € autista. A necessidade de ser aceito pelo outro demanda agdes e
comportamentos elaborados de forma ndo natural ao longo da vida, mesmo que tais acdes
acarretem estresse e ansiedade. O mascaramento, portanto, € um mecanismo de sobrevivéncia,
num mundo que observa, que controla e pune pessoas que ndo sdo parecidas com a maioria.
Portanto, é preciso fazer saber que o autismo é uma condi¢cdo ampla na maneira de ser e viver

e que ndo ha uma maneira Unica de "parecer autista".

Quadro 10 —Mascaramento como pratica de autoprotecdo

Em meu instinto de sobrevivéncia, me fez mascarar, evitar e expor, 0 que eu
realmente sou. Depois de receber os resultados dos testes, dos laudos, ndo
havia mais ddvidas sobre minha condic&o. [...]Certamente, muitos notaram
tal mudanga nos padrdes de comp ortamento. Devo dizer que tenho muito
claro em minha mente que minha forma de agir, finalment e, ndo é mais
imitagdo. N&o mais ajo de um jeito ou de outro somente para aparentar ser
igual & s outras pessoas. Ao invés, faco o que sinto que é necessario para me
sentir bem, mesmo que parega esquisito. Agia de modo esquisito quando
estava sozinho, sem observadores, nesses momentos eu me libertava da
minha responsabilidade em ser e em parecer como gostariam que eu fosse,
me sentia livre, me sentia envergonhado, ao mesmo tempo livre, de certo
modo, isso explica o porqué eu ter mantido durante tanto tempo um processo
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tdo ritualistico para simplesmente sair de casa e ir para o trabalho. (L16—
Pereira junior, 2022, p. 154).

Ao mesmo tempo em que me forgava a socializar e ter amigos, eu necessitava
retornar para o meu porto seguro, onde permanecia sozinho e podia ser quem
eu realmente era sem precisar usar uma mascara social. Apesar de eu ja ter
15 anos, eu vivia ainda uma luta constante entre o mostrar-se e recolher-se.
Era como se eu vivesse em uma gangorra: ora sendo 0 que 0S outros
esperavam que eu fosse, ora sendo quem eu realmente era. Eu ndo queria
lembrar-me do que os outros me falavam, ferindo o meu eu e ignorando o que
eu de fato, eu sentia. Mas, enfim, segui adiante. Basicamente eu me sentia
calmo, porque eu estava conseguindo socializar com as pessoas. 1sso
representava muito para mim, que sempre precisei de momentos de
introspeccédo. (L19- Gringer, 2015, p.100-101).

Acho que vocé ja notou que ndo sou como 0s outros. Bem, é verdade. Meus
neurdnios ndo se desenvolveram normalmente. E chamada de sindrome de
Asperger. E uma forma mais branda de autismo. [...] E quando se trata de
interagir com outras pessoas ¢ dificil. E por isso que acho dificil sair, falar
com outras pessoas, fazer telefonemas... Tudo isso requer a maxima
concentracgdo, porque ndo é natural para mim. O fato de ndo ser natural cria
um estresse imenso porque tenho medo de fazé-lo mal. N&o preciso soletrar
para vocé, mas para nés, a mimica é um meio perfeito de sobrevivéncia.
Copiar as personalidades que nos rodeiam nos permite encaixar e ter um
estoque de comportamento social pré-aprovado. E, portanto, muito (til na
vida cotidiana. No entanto, existe um grande risco. (L23- Branch, 2023, p.25-
26).

Ficava paralisada quando o assunto era sair de casa, encontrar lugares, achar
a sala correta; ir a banco, me dirigir as pessoas, saber quem era a pessoa certa.
[...] Almocar com outras pessoas me apavorava. Durante a semana, eu até
ensaiava comer em pensdes perto da empresa. Mas a comida e aquele amontoado
de gente conversando com me faziam muito mal. Passei a levar ovo cozido e
salada. Comia dentro do banheiro para ninguém ver. (L8 - Silva, 2017, p. 1305).

Notadamente, durante a minha adolescéncia, eu sentia toda essa pressao
gerada pelo medo de agir ou dizer coisas inadequadas. As vezes, ndo dizia
palavra, as vezes, agia como um papagai o, falando sobre o que os outros
falavam, imitando seus trejeitos, gestos e girias. Mas era um sistema altamente
falho: minha chance de sucesso dependia enormemente do quanto eu poderia
prever essas interagdes. Se algo saisse dos trilhos, se de repente o que foi
planejado necessitasse de ajustes ou mprovisagdes, tudo ia pelo ralo. (L16 -
Pereira Junior, 2022, p.51).

21 para saber mais sobre o site, as discussdes feitas e as muitas posigoes de sujeitos autistas, entre outros, sugiro
entrar no site https://www.autism.org.uk/

Fonte: elaborado pela pesquisadora.

Abandonar mascaras para finalmente viver com autenticidade. Através das narrativas

percebi como um grande alpivio vivido e, a0 mesmo tempo, a esperanca de poder ser quem


http://www.autism.org.uk/
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realmente se é. A experiéncia de falhar, de "ndo dar conta" da improvisacéo social, evidencia
que o sujeito autista ndo falha por sua deficiéncia em si, mas porque o modelo de normalidade
é tdo rigido que ndo admite desvio, nem acolhe outras formas de expresséo, relacéo e presenca.
A subjetividade aqui € marcada por uma auto-vigilancia constante, por um calculo minucioso
de cada fala e gesto — o0 que, paradoxalmente, denuncia o carater artificial e construido
daquilo que se chama "interacdo social tipica". As narrativas sdo atravessadas por formas de
sofrimento que, longe de serem patologias internas, podem ser compreendidas como efeitos
subjetivos do capacitismo normativo. O medo de agir “errado”, o pavor diante do almogo
coletivo, a tentativa de mimetizar os outros para “se encaixar” — tudo ISSO expressa a
violéncia simbdlica de um mundo que naturaliza a sociabilidade neurotipica como Unica forma
vélida de ser-com-o-outro.

A descrigéo da dificuldade em "sair de casa", "achar a sala correta”, "almogar com outras
pessoas” ( Silva, 2017) expde a experiéncia do corpo autista em um mundo que exige
comportamentos previsiveis, interacdes eficientes e performances sociais consideradas
adequadas. Aqui, 0 corpo ndo é apenas um ente bioldgico, mas um territério disciplinado
(FOUCAULT, 1975), que aprende a se retrair, a se esconder — como no gesto de comer no
banheiro — para ndo ser lido como disfuncional ou desviante. Trata-se de uma estratégia de
autodefesa diante da vigilancia do olhar alheio. Comer escondida, evitar a presenca coletiva e
sentir-se mal com o “amontoado de gente” sdo efeitos de um sistema que define, de forma
silenciosa, quais corpos pertencem legitimamente ao espaco publico e quais precisam ser
eliminados simbolicamente dele.

Pereira Janior (2022), em suas narrativas, confessa que, quando estava so, sentia-se livre
e envergonhado, um sentimento complexo sentir-se confortavel, mas com medo de ser punido;
por isso, faz questdo de dizer que sabia que agia de forma esquisita, o que confronta o senso
comum em confundir autismo com auséncia de autopercepcdo. Percebo nas narrativas de
sofrimento e receios de ser desprezado, uma pressao normativa que pune quem é diferente, ha
uma obrigacdo, uma forca, um poder operando permanente para fazer com todos sejam iguais,
agir de maneira esperada socialmente — um claro efeito do que Foucault chamaria de
biopoder e disciplinamento dos corpos. A obrigacdo de “parecer normal” se revela como uma
forma de poder que atravessa o sujeito e molda seu comportamento. O sentimento de se
libertar e sentir vergonha mostra como a subjetividade é ambigua, tensionada entre a
conformidade social e o desejo de autenticidade. Essa tensdo esta no centro das analises pds-
estruturalistas sobre o sujeito. A vergonha, nesse caso, ndo € natural: ela é aprendida,

produzida por um olhar normativo que vigia o sujeito.
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J& Grinker (2015, p. 100-101), em suas narrativas, de modo semelhante, declara que se
sentia como se vivesse de modo pendular, oscilando entre assumir o seu jeito de ser e encenar
uma vida que ndo era sua. “Era como Se eu vivesse em uma gangorra: ora sendo o que oS
outros esperavam que eu fosse, ora sendo quem eu realmente era”. A necessidade de colocar
e retirar mascaras acarreta um esforco mental, psicolégico, mas, sobretudo, a imposicao de
invisibilizar-se a todo custo. Como assumir-se autista num campo de ameacga? “Acho que vocé
ja notou que ndo sou como os outros. Bem, é verdade. Meus neur6nios ndo se desenvolveram
normalmente. E chamada de sindrome de Asperger. E uma forma mais branda de autismo”
(Branch (2015, p. 25). Parece que o autor deseja ver-se de um modo menos autista, mas, no
fundo, sente e sabe que os olhares dos outros lembram a todo momento que ele é diferente,
mas a percepcdo de uma diferenca negativa. Ela demonstra um saber sobre sua condigéo
neurologica, detalha o funcionamento dos neurénios, mas ndo avanga em comentar de onde
vem esse olhar que inferioriza o que é diferente. O esforgo para esconder a manifestacdo de
comportamento ndo aceito, desde jovem, condiciona as reacfes emocionais a serem
eliminadas, pois sdo lidas como inapropriadas, indesejadas.

Silva (2017) mostra ansiedade social e desconforto em situagdes cotidianas, como sair
de casa, interagir com outras pessoas e realizar tarefas comuns, como almocar em lugares
publicos. A pessoa parece estar lidando com um sentimento de inseguranca e desconforto ao
tentar lidar com o ambiente social. O fato de ela ensaiar comer em pensdes, mas acabar se
afastando por conta do ambiente e das interacdes, mostra uma tentativa de adaptacao que, no
entanto, gera mais estresse. Optar por comer sozinha e até em um banheiro simboliza o
isolamento e a tentativa de evitar o confronto com as expectativas sociais.

Nesse sentido, diante das enunciacGes de mascaramento descritas pelos autores,
perguntei: quais sdo as motivacbes para que pessoas autistas empreendam esforcos para se
fazerem invisiveis ou tornarem invisiveis suas caracteristicas? Diminuir o sofrimento
cotidiano, sem duvida, é uma grande razdo. Mas, muito mais do que isso, 0 mascaramento
parece consistir numa pratica de subjetivacdo que se da a partir da observacéao de formas de ser
aceitas socialmente e formas de ser indesejaveis ou que ativam mais resisténcias contrarias.
Pertencimento e mascaramento mantém entre si relacdes muito estreitas. Afinal, é para ser
aceito socialmente, sentir-se pertencente que a camuflagem € posta em acdo pelo individuo,
que se mobiliza para imitar comportamentos socialmente aceitos, tidos como normais. Imagino
que, de muitas maneiras, todos praticam o0 mascaramento; porém pessoas com deficiéncia e, no
meu caso de pesquisa, pessoas diagnosticadas com espectro autista, tornam esse recurso

imprescindivel para a sua sobrevivéncia, mesmo que ela seja resultante de um processo de
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violéncia simbdlica.

As narrativas citadas acima fazem referéncia explicita ao mascaramento, ora
vinculando-o a falta de clareza de um diagnostico que explique seus comportamentos
diferentes, ora para que sejam aceitos pelo grupo. Viver uma vida com extrema vigilancia,
tentando acertar, observacao, a analise cuidadosa de como o mundo funciona, como 0s outros
se comportam — como forma de sobrevivéncia... € uma metéfora poderosa. Vocé transforma
esse esforco em uma forma de existir, de se comunicar, de se adaptar. 1sso ndo é soO
sobrevivéncia. E uma forma muito humana, muito resiliente, de se conectar com o mundo —
mesmo que o mundo nem sempre facilite esse caminho.Em ambos 0s casos, dores, estresse e
ansiedade para ndo se mostrar sdo uma constante. A necessidade de camuflagem ou de
mascaramento, tratados como sinbnimos, é uma pratica que, ao ser posta em acdo, vai
subjetivando os individuos a se olharem como uma invengdo ndo verdadeira. Ndo poder
assumir o que sao € uma manifestacdo recorrente, o que sugere que ha formas de ser mais
verdadeiras que outras. O sentimento de paralisia ao lidar com situacdes cotidianas, como sair
de casa, encontrar lugares, ou mesmo simples interacfes, € algo que pode afetar
profundamente a autoestima e o bem-estar. A busca por uma "performance” social, imitando
0S outros para parecer encaixar-se, € uma maneira comum de lidar com essas situacdes, mas
é, como o texto diz, um "sistema altamente falho", pois depende de uma previsdo exata de
como as interacdes irdo ocorrer. Isso torna tudo muito instavel, pois qualquer imprevisto pode
fazer com que a pessoa sinta que tudo desmoronou.

No inicio das minhas leituras, ao tomar contato com as narrativas do mascaramento,
entendia que se tratava de um ato de inteligéncia e de perspicécia dos sujeitos. Sem duvida,
sdo; porém, autores como Robison (2013) e Price (2024) me fizeram ver a dimensdo do
sofrimento gerado para 0s sujeitos que narram 0 mascaramento como uma estratégia de
normalizacdo pesada para ser mantida. Eles a descrevem como uma imposi¢cdo gerada pelo
medo e pelo sentimento de estar do lado de fora. Narrar a si mesmo por estas lentes, por vezes,
me parece uma afirmacdo da condicdo de in/exclusdo, ja outras vezes, uma forma heroica de
superacdo. Neste segundo caso, 0 mascaramento é contado como uma pratica deixada para
trds no momento do diagndstico e do reconhecimento da condi¢cdo de neurodivergéncia. Saber
que ha no mundo outros como eu é um elemento de reconhecimento fundamental, pois se
efetiva o desestranhamento e o reconhecimento identitario.

Bariguela, Steward e Mandy (2016), ao pesquisarem a pratica do mascaramento
utilizada por pessoas autistas, perceberam que a pratica se torna mais complexa se

considerarmos a variavel género e, mais especificamente, o feminino. As mulheres parecem
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aprender mais rapidamente a camuflagem, usando-a como estratégia de inclusdo. Os autores
também mencionam que tal fato acarreta um aumento do nivel da ansiedade daqueles que o
mantém. Penso que a varidvel género é uma constante em qualquer andlise social, afinal, é
sobre os corpos que os saberes se inscrevem, produzindo formas de ser aceitas socialmente e
definindo as ndo assumidas como normais ou desejaveis. Socialmente, as mulheres sofrem
mais censura de discursos machistas, o que conduz a serem mulheres de acordo com
pardmetros ainda mais restritivos. No caso das mulheres autistas, somam-se duas variaveis
que potencializam sentimentos de contencdo e de exercicio de dominio sobre si bastante duros
para quem 0s vivencia.

Mascarar-se é viver em uma espécie de zona nebulosa, ou seja, uma zona em que
aqueles que nela estdo sabem que ela ndo é para todos. Apenas estdo nela aqueles que precisam
de uma definigéo. Talvez, no dia a dia, essa ndo seja uma memoria presente. Todavia, aqueles
gue pensam sobre si ao trazé-la tornam explicito como se veem e se constituem como uma
camuflagem. Tal sentimento me parece bastante dificil de ser enfrentado.

Mascarar-se exige investimento que demanda esforco extremo, observar
caracteristicas aceitaveis, copiar comportamento “normalizado” e agir de acordo com o codigo
social. O mascaramento pode envolver a supressdo de certos comportamentos que outros
acham "estranhos", mas que, para o autista, causa sensacao de conforto e seguranca. Também
pode significar imitar o comportamento dos reconhecidos como bem-sucedidos socialmente,
ao investir atencdo e inteligéncia na pratica de copiar comportamentos nao verbais e
desenvolver scripts sociais complexos, para sobreviver em situacdes sociais, escondendo
comportamentos ndo aceitos por maiorias da sociedade. Tal conduta € desenvolvida,
geralmente, como uma resposta inconsciente aos traumas sociais vividos desde a primeira
infancia, antes mesmo de entendermos nossas diferencas. Reconheco essas estratégias de
mascarar-se em situacfes de perigo social, pois mostra o quéo inteligentes e engenhosas séo
essas mentes, ao encontrarem maneiras de lidar com a situacdo. Por outro lado, ha uma grande
necessidade de ser como 0s outros, para evitar o preconceito e o julgamento, como
consequéncia do ser "diferente".

Ao buscar com mais profundidade as consequéncias, a longo prazo, da pratica de usar

mascaras, Price?? (2024) explica que desmascarar € um termo criado e usado pelo individuo
neurodivergente, que visa abandonar comportamentos de conformidade social aprendidos,

para reduzir o estresse e viver uma vida mais saudavel. Saber de uma condicéo

22 Unmasking Autism é o titulo da obra lancada por Dr. Devon Price. O autor traz uma visdo como
autista e pesquisador sobre as vidas de individuos autistas que passaram suas vidas mascarando seus
verdadeiros eus para se adequarem as normas sociais. Com base em experiéncia pessoal e extensa
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pesquisa, Price lanca luz sobre o profundo impacto desse mascaramento na satde mental e no bem-
estar geral. O livro investiga as raz0es por tras desse fendmeno, os desafios e riscos que ele representa
e a jornada para abracar a identidade auténtica de cada um. Por meio de narrativas ele traz diferentes
compreens@es para dizer o quanto essa préatica € resultado de uma sociedade que ainda ndo compreende
as diversas faces do autismo. Desmascarar, para o autor, € uma forma de expor uma face orgulhosa de
ndo conformidade, recusar-se a ceder sob o peso de demandas neurotipicas. E um ato de ativismo

ousado, bem como uma declaracdo de autoestima. Desmascarar € recusar-se a ser silenciado.

na idade adulta, pode trazer sentimento de confusdo, receios, pois ha diferentes mascaras para

cada ambiente. As mascaras, ao serem removidas, podem trazer situagBes de inseguranca.

Mostrar o autismo que estava preso dentro si € uma questdo localizada entre os limites de

conseguir se adaptar e sobreviver socialmente.

Quadro 11 — Desmascaramento pos-diagndstico

Eu treinei varias habilidades na adolescéncia, e posso dizer que muitas delas eu aprendi com
relativa facilidade. Hoje eu sei que essa facilidade para aprender as coisas se deve ao
autismo. Eu nunca procurei me conhecer durante a adolescéncia. Eu estava focado em
aprender. Aos 13 anos, meu pai comprou um computador, e por algum motivo, eu senti uma
certa proximidade com ele, como se eu pudesse entendé-lo. (L17 — Carvalho, 2020, p. 474).

N&o estou criticando ninguém, por favor, entendam, eu também tive que me reinventar, tive
que abolir o meu proprio capacitismo, isso esta sendo MARAVILHOSO! Estou olhando para
além do autismo. Estou aprendendo muito com pessoas com outras deficiéncias, antes
invisiveis para mim. Estou realmente VENDO e aprendendo. E um exercicio terapéutico
fantastico. Eu sou a mesma pessoa que sempre fui, sé estou me conhecendo e me aceitando.
[...] Mas o que gostaria de destacar, neste texto, é que o fato de precisarmos de acessibilidade
ndo implica a presuncdo de incompeténcia. Ndo nos subestime. Nés temos uma forca e uma
resiliéncia maiores do que vocé pode imaginar. Nés somos fénix. Renascemos todos os dias do
capacitismo, dos olhares debochados, das ddvidas em relacdo ao nosso diagnostico, das
nossas proprias duvidas, n6s nos criamos e recriamos diariamente. Desenvolvemos estratégias
de sobrevivéncia. Sabemos que ndo podemos contar com muitos. Sabemos que somos objetos
de curiosidade, mas, se nos apoiarmos, resistiremos e renasceremos. Coragem. E preciso
coragem. (L12 - Maria, 2022, p. 89-90). “

Durante todos esses anos, recusei ser diferente. Ter problemas com os outros, ser timido,
ansioso... Entdo eu me forcei. Portanto, sim, encontrei técnicas para ser como todas as outras
pessoas. Mas eu ndo fiquei feliz. O estresse e a ansiedade eram grandes demais. Eu néo tinha
um psiquiatra para conversar, meus amigos nao entendiam bem como o encontro em um bar
pode ser estressante... Ouca a si mesmo. N&o servira a seus chegar a frente. Mas sacrificar
sua prépria salude porque vocé ndo aceita sua diferenca é um erro. Eu gostaria de ter tido
alguma ajuda quando eu era mais jovem. (L23- Branch, 2023, p.36).

O autista assim sofre bullying mesmo na fase adolescente, e esses estigmas o
prejudicam a se relacionar com as pessoas. Pode ocorrer do Asperger ndo sentir
necessidade de namorar, ou mesmo de ter um amor platénico. Caso haja a intencdo de
namoro por parte dele, ele dificilmente ird revelar, e muito menos ira falar diretamente
para a pessoa pretendida. Ele ndo aprendeu a se portar numa conquista. Pode ser que
ele ao ver filmes, novelas ou seriados, veja como se comportar e assim tente
reproduzir o que viu. De outra forma n&o se pode ignorar que geralmente os autistas
sdo timidos, e esse fator, ird prejudicar ainda mais o seu desenvolvimento. A sua
dificuldade de olhar nos olhos das pessoas, podera prejudicar a ele apresentar 0s seus




sentimentos para a namorada (0). Geralmente essa pretensa namorada (0) pode ser
alguém prdxima, em que ele se apaixonou. No entanto a pessoa pretendida pode vé-lo
apenas como amigo e ndo ter observado ele como uma pessoa interessante para o
namoro. (L16- Rugnski, 2016, p. 45-46).

Talvez por ter sido tdo infeliz. S6 me lembro de fragmentos desse periodo da minha
vida. Quando abro uma fresta da porta das minhas memarias, sinto-me bombardeada
por impressdes negativas. Uma sensacgao de isolamento me envolve. Minha boca fica
seca e fico querendo fugir para meu mundo interior, onde ndo sou assolada por
memorias de corredores ruidosos repletos de alunas, nem sinto a rejeicdo cruel das
colegas ou as atitudes negativas dos professores. Como € tipico nos autistas, nao
enfrentei a mudanca com muita facilidade. Mas ndo foram as piadas, nem as pecgas,
nem as notas baixas e nem ser diferente o motivo de eu ter sido finalmente expulsa da
Cherry Hill Girls School, ao cabo de dois anos e meio. Foram meus ataques de raiva.
Sempre que as meninas implicavam comigo, eu reagia batendo nelas. Fui avisada de
que esse modo de agir ndo era aceitavel. Ainda assim, quando Mary Lurie, uma das
meninas da minha turma, passou por mim no corredor, a caminho da aula de musica,
virou-se e olhou para mim, e, empinando o0 nariz e franzindo os labios numa expressao
de desprezo, cuspiu: "Retardada! Vocé nédo passa de uma retardada!™. Bem, a raiva,
quente e rapida, tomou conta de mim. Eu estava segurando meu livro de histéria. Sem
hesitar, arremessei-o com toda a forga. O livro de histéria saiu voando como um missil
teleguiado e atingiu Mary no olho. Ela gritou e eu sai andando, sem nem mesmo me
incomodar em pegar o livro do ch&o. (L11 - Grandin, 2000, p. 66-67).

Todo esse esforco para parecer um neurotipico, estressa, cansa e ja me levou a
exaustdo. Infelizmente, no atual momento, eu ndo tenho forcas para vestir uma
mascara social e nem quero, pois estou tentando me conhecer e saber quem sou
realmente para me aceitar e poder exigir que me aceitem, assim como sou, com minhas
falhas e dificuldades na comunicacao e socializacao, assim como qualquer neurotipico
que tem suas falhas e dificuldades. Sei que sou capaz de interagir socialmente, mas
isso me deixa ansiosa e estressada e por este motivo, ndo consigo fazer todos os dias,
necessito de um descanso e preciso ser respeitada e amparada nestes momentos em
que fico reclusa em casa. Gostaria muito que as pessoas entendessem que néo olho nos
olhos, porque estou mentindo ou ndo estou prestando atencdo na conversa.
Simplesmente isso ocorre porque me sinto desconfortavel e me desconcentro na
conversa ou situacdo. NOs autistas somos pessoas confiaveis, mesmo nao conseguindo
olhar nos olhos das pessoas. (L15 - Mendonga, 2022, p.193).

“Porém, é inevitavel lembrar que foram cinquenta e trés anos perdida de mim. Posso
me considerar uma sobrevivente e, disto, me orgulho. Tenho um otimismo enorme e
acredito em recomecos a qualquer idade. Desde que me assumi, muito de bom
aconteceu. Reconheco meu privilégio de, embora tardiamente, ter conseguido o
diagndstico e acesso a terapia. A terapia mal comecou, mas ja me fez pensar; apesar
de ter momentos que acarretam memorias dolorosas, compreendo que é um caminho
de volta & minha esséncia. E um perdoar - se constante, é fazer carinho em nossa alma.
(L12 - Maria, 2022, p. 27)”

Fonte: elaborado pela pesquisadora.
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Os excertos transcritos acima falam por si no contexto deste trabalho, mas destaco
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que eles mostram que, ao contarem suas historias, as pessoas que o fazem leem a si mesmas,
como se estivessem em um constante processo de mascaramento. Elas desenvolvem uma

forma de ser que, por vezes, parece se confundir consigo mesmas. Afinal, sou ou ndo sou o
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que vivo diariamente? Essa € uma pergunta que retorna cada vez que leio como a pratica do
mascaramento é usada e com a frequéncia com que ela é usada. A escola, o trabalho e a
convivéncia social exigem padrbes de comportamentos.

Treinar, reinventar, renascer, aprender a se comportar, sacrificar, reagir batendo,
esforgar-se, sobreviver (Carvalho, 2020; Branch, 2023; Rugnski, 2016; Grandin, 2000) s&o
verbos que me dizem o quanto viver a vida como autista exige movimentos de esconder-se e
conter-se, tentar e, muitas vezes, ndo conseguir levar em frente uma vida possivel, sem investir
uma extrema dedicacdo e ponderacdo para ndo se permitir cometer erros e ser alvo de
julgamentos violentos.

Maria (2022) e Grandin (2000) olham para suas historias do passado e narram-se
envolvidos num conjunto de sentimentos de sofrimento. Somente depois de anos de vida,
conseguiram saber o que explicaria tantos episodios dificeis. Ambas as escritoras, ao
recordarem o passado vivido na escola, na universidade, em situacfes de encontros sociais,
em diferentes contextos da vida, quando ndo sabiam que eram autistas, nos fazem pensar como
suportaram inimeras experiéncias negativas: “Talvez por ter sido tdo infeliz. S6 me lembro
de fragmentos desse periodo da minha vida. Quando abro uma fresta da porta das minhas
memorias, sinto-me bombardeada por impressdes negativas” (Grandin, 2000, p. 66-67).
Mascarar-se, com base nas narrativas acima, revela uma pratica complexa, ora narrada como
uma espécie de armadura, de seguranca e de protecao, ora uma camuflagem fixa, que impede
a vivéncia de instintos naturais e humanos e elimina as possibilidades de viver uma vida
auténtica.

Desmascarar-se é, entdo, uma reacdo diante da impossibilidade de continuar nédo
vivendo uma vida auténtica. Como aprender a ser 0 que somos com mascaras que moldam
comportamentos copiados e camuflados? Autistas mascarados percebem e aprendem
comportamentos que sabem que ndo séo seus. De outro modo, aqueles que ndo conseguem
fazé-lo, usar méascaras, sdo fadados a margem social, menos oportunidades de emprego, de
escolarizacdo, fazer e manter redes de amizade. Embora o mascaramento possa ajudar 0s
individuos a navegarem em ambientes sociais, também foi demonstrado que a camuflagem
produz resultados psicoldgicos negativos. Esconder, camuflar o modo de ser autista em cada
sujeito € singular, mas as motivacGes apresentadas nas narrativas apontam pontos de
semelhanga: receios, medo e constrangimento de ser apontado como inferior. As mascaras séo
recursos desenvolvidos em ambientes em que ndo ha apoio as diferencas, em situacdes de

inseguranca, de perigo.
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O suicidio de certa forma é uma condi¢cdo constante na vida do
Asperger, ideias suicidas provenientes da depressao sdo algo sério em
que se deve estar sempre atento. Essas ideias sdo sem sombra de duvidas
da interpretacdo. [...] Sentir que ndo é igual as pessoas, sentir e descobrir
que realmente é diferente das outras pessoas, pode ter um significado
benéfico, mas € depressivo. O autista trabalha com muitas informacdes
ao mesmo tempo e, as vezes, ndo consegue realiza-las em conjunto, por
iss0, as vezes ndo consegue fazer nada, pois o cérebro trava (Rugnski,
2016, p. 87).

Flertar permanentemente com o estranhamento e com a violéncia de ndo ser
compreendido é um convite para sair da zona da vida possivel. Mascarando-se ou
desmascarando-se, em ambas as situacdes, ha perigos e ameacas para quem ainda precisa
escamotear modos de vida que ndo obedecem a regras normalizantes, bem como tem a
coragem de dizer publicamente ndo para essas regras.

A morte por suicidio de pessoas autistas € um tragico recurso de pedido de socorro
para a sociedade, sinaliza o quanto ainda ha& necessidade de redes de apoio e de
compartilhamento de conhecimentos acerca de diferentes matizes dessa comunidade. Longe
de quere traer generalisacdes para explicar essa pratica, mas refletir sobre a invisibilidade do
sofrimento psiquico no autismo e discutir como a falta de reconhecimento social, validacéo
identitaria e acessibilidade comunicacional contribuem para esse quadro.Tais sentimentos de
soliddo, de inadequacao e de sofrimento, constitutivos dos sujeitos, sdo vividos e, por ndo serem
percebidos e bem encaminhados, tardam para serem compreendidos, acarretando sérios
prejuizos aos individuos que padecem pelo fato de ignora-los?®. Tais sentimentos se tornam
presentes quando 0s sujeitos possuem condi¢cdes de pensarem, falarem ou escreverem sobre si
mesmaos. Por isso, que entendo a narrativa como uma maneira de constituir-se e de entender a
si mesmo. Por exemplo, ao narrar-se, Grinker (2015, p. 100) afirma: “Ao mesmo tempo em
que me forcava a socializar e a ter amigos, eu necessitava retornar para 0 meu porto seguro,
onde permanecia sozinho ¢ podia ser quem eu realmente sou”. Ser 0 que realmente se € pode
ser uma narrativa interessante quando se pensa como um ser social; porém, entendo que ndo
haja dois sujeitos — um que aparece socialmente e outro que aparece quando se esta sO. Esse
sentimento bipartido também faz parte de uma narrativa de dor reproduzida ao pensar a

propria vida. Uma narrativa que demanda reflexdo para ndo

23 O esgotamento autista, fadiga, exaustao e perda de funcionamento que é descrita por adultos autistas,
conhecido como bornaout, é frequentemente diagnosticado erroneamente como depressdo, ansiedade,
transtorno bipolar, transtorno de personalidade borderline ou outras condi¢fes. Burnout autista € uma
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sindrome conceituada como resultante de estresse cronico da vida e de uma incompatibilidade de
expectativas e habilidades sem suportes adequados. E caracterizada por exaustdo generalizada e de
longo prazo. Desse modo, fazem-se necessarias mais conscientizagdo da comunidade e dos clinicos,
bem como iniciativas para melhorar ambientes neurotipicos ndo adaptaveis. O retardamento da
chegada do diagnostico, bem como 0 mascaramento que abafa e esconde as discussfes sobre a vida
autista geram ainda mais medo, desconhecimento e adoecimento. potencializar a dor sentida.

Percebo um lento, mas constante aumento de vozes e escritas de pessoas
neurodivergentes, que compartilhnam suas prdprias narrativas e produzem conhecimento, t&o
heterogéneo quanto a condicao de ser autista. Sternning (2024, p. 49) defende que € preciso
desafiar uma narrativa mestra. Esse desafio ndo é apenas uma questdo de trocar uma historia
“ma” por uma “boa”, mas um estado de permanente aten¢do e de critica as restricbes para
qualquer narrador individual e para o grupo social com o qual ele se identifica. Ha a
necessidade de narrar-se, produzindo contra-histdrias, ou seja, historias que ndo negam as
dores e o sofrimento vividos; porém, fazem caminhos outros que ndo o do reforco do
mascaramento. Por meio da ativacdo da memoria, € possivel criar outras formas de ver-se, de
narrar-se e de viver o acontecimento do autismo. Nesse sentido, aposto na arte, na escrita de
livros e em outras formas de expressdo de si que ndo aquelas que fazem da confissédo do
sofrimento a forma maior de expresséo da vida.

Ao considerar a partilha de seu conhecimento, através de livros, em espacos de
producdo de verdades, pratica monopolizada por canais oficiais, pessoas atipicas iniciam
pequenos rumores, em espacos conquistados. Plataformas, editoras independentes apostam
em ouvir e publicar suas descobertas, o inicio do reconhecimento desses sujeitos, como
produtores de conhecimento. 1sso significa e reforca fomentar mais producdes, construir mais
pesquisas, trabalhar em coletividade, “para reconhecer a validade de diferentes formas de
percepgao e experiéncia de vidas atipicas” (Rosqvist et al., 2019). Assim, desejo colaborar
para a reestruturacdo das formas de compreensao das vidas autistas; evidenciar, através de
suas narrativas escritas, a poténcia da singularidade das vidas em questdo, ndo apontando
apenas 0s apagamentos, circunstancias de sofrimento, mas as mobilizacGes internas, as
tens@es, as buscas por condi¢des de uma vida menos precaria e excludente.

Sabemos pouco sobre tal ocorréncia que impacta e reconfigura a vida dos sujeitos e
daqueles que com eles vivem e interagem. Também é preciso considerar se o fato de se
camuflar como performance de sobrevivéncia social ndo ajuda a manter o capacitismo nas
experiéncias de vida cotidiana. O uso de mascaras esgota recursos vitais e prejudica a fluxo
de uma vida digna. Por sabermos pouco, reconheco a necessidade de pegarmos outras vias de

leitura e de interpretacdo do vivido. N&o imagino que tais vias possam ser construidas sem
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aqueles que vivem a forma autista de ser. Entendo, pelas narrativas que positivam a urgéncia

de des(mascaramento), que vivéncias em comunidade neurodivergente,

encontrar uma comunidade com ideias semelhantes, aprender e investir em diadlogos com
pessoas que entendem questdes neurotipicas e as dificuldades de ser neurodivergente podem
ser um caminho valido para o florescimento de uma vida sem méscaras. Estar em comunidade
é uma forma de conexdo com um lugar onde as pessoas ndo precisam monitorar sua fala, seu
modo de movimentar-se, pois ndo ha zona de patrulhamento ou de controle sobre onde e como

podem mover seus corpos, mas uma zona onde podem falar sobre suas lutas legitimas.
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CONCLUSOES

O que comegou com gosto de medo, agora adoga minha vida com sabor de realizacéo.
Quando tudo eram apenas muitos comegos, 0 curso de Doutorado me fazia perder o sono, mas
também me fazia sentir entusiasmo pela nova conquista: estudar o que eu havia escolhido
estudar. Realmente, nos dias iniciais, eu ndo sabia como lidar com a lista de metas, eventos e
requisitos para chegar até o final do curso. Fiz tudo com medo, mas fiz. Queria ler o maior
nimero de paginas de livros, de textos, queria aprender tudo o que era falado nas aulas.
Durante os ultimos quatro anos, morei em meu quarto, cercada por papéis, cadernos e livros.
Nutria a ddvida de que eu sabia muito pouco, mas essa divida hoje é uma clara certeza, pois
assumir o ndo saber é vantagem para sair do lugar conhecido.

Apos a aprovacdo na selecdo do Doutorado, me questionava como seria a jornada

ideal dessa escolha intelectual. Vivi dias em home office, por causa da pandemia, em casa,
com todas as responsabilidades de mée, esposa, entre outras funcdes, e agora se somavam a
essa lista de tarefas, os novos compromissos de estudos, leituras e aulas. A pergunta
permanece sem resposta até agora. Na escrita desta conclusdo, ndo cabe narrar tudo que vivi
e senti na pele em todas as minhas versdes de mulher. O que me resta é tentar comunicar
algumas das minhas percepcdes de doutoranda em Educacdo, um sonho desejado e realizado.

O aprendizado, ao escrevermos e falarmos sobre ele, vai se consolidando no préprio
ato de dizer/escrever. Talvez, por isso, aprender a aprender — ou lifelong learning - seja a
capacidade de seguir aprendendo ao longo da vida. Ao iniciar a jornada do meu projeto de
Tese, sabia apenas que queria aprender mais sobre autismo.

Através dos Estudos Foucaultianos, entendi que o sujeito é constituido por saberes
sobre ele e por sua acdo sobre si mesmo, bem como, 0 quanto o sujeito é ativo ao curvar-se,
ou ndo, diante das praticas que o envolvem. Nesse sentido, prestar aten¢do no sujeito, no que
ele diz sobre si mesmo e como ele age sobre si foi um desafio que me mobilizou na
estruturacdo da proposta. Nessa linha de entendimento, o sujeito é constituido por saberes
sobre ele e por sua acdo sobre si mesmo. O sujeito é ativo ao curvar-se, ou ndo, diante das
praticas que o envolvem.Nesse sentido, prestar atencdo no sujeito, no que ele diz sobre si
mesmo e como ele age sobre si foi um desafio, que me mobilizou na estruturacdo da proposta.
A metodologia foi se desenhando na costura dos Estudos Foucaultianos no campo da
Educacdo e na leitura de investigaches que trabalham com narrativas de si. Nessas

investigacdes, as narrativas, com frequéncia, sdo tramadas com as experiéncias a que o sujeito
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estava submetido.

Depois de vérias leituras e releituras do meu material, avancei na compreensdo do
que buscava. Assim, reformulei a pergunta, apos a qualificacdo de meu projeto de pesquisa,
que consistia na seguinte problematica: Que operacdes sobre si mesmos 0s autores marcam
em suas narrativas? Ao identificar um nimero expressivo de operagdes, ou seja, de como o
sujeito invocava a si mesmo, fui tentando agrupéa-las por repeticdes que me permitissem fazer
algumas afirmativas. Reuni as repeticdes em trés grandes conjuntos analiticos: diagnostico,

mascaramento e (Re)conhecimento.

Apo6s ser modificada pelos meus estudos, pelos livros que li, pelas histérias que
conheci, ndo olho nem para o autismo e nem para o autista da mesma forma que antes. Hoje
olho para meu filho como alguém que deve ser visto com menos espanto sobre seu futuro.
Meu modo de me relacionar com ele é baseado no respeito e na alegria, motivando-o a ser
corajoso para seguir sendo quem quer ser. Tenho mais seguranca para lidar com
reivindicacOes, a partir das conquistas de direitos, frutos de lutas politicas, sem deixar de
compreender as singularidades e as subjetividades que constituem a heterogeneidade dos
autistas.

Embora as politicas de inclusdo tenham aberto espacos para que pessoas autistas
passassem a circular em lugares até entdo ndo frequentados por elas, continua havendo espagos
onde a excluséo fica explicita. A partir das experiéncias mencionadas acima, percebi que nao
era simples falar de inclusdo e de excluséo, pois ndo se tratava simplesmente de estar dentro
ou fora de determinados espacos, como eu antes imaginava ser. A exclusao significa muito
mais do que a ndo entrada das pessoas com deficiéncia nos espacos e nas instituicdes. Ela
abarca, também, os limites humanos de se relacionar uns com os outros. Entendi que a
exclusdo acontece dentro das engrenagens inclusivas.

A neurodiversidade enfatiza a importancia do conhecimento, do respeito e da
humanizacdo. Tem como norte promover a ideia de que as diferencas neuroldgicas sdo
variacOes naturais da diversidade humana, em vez de distarbios a serem corrigidos ou curados.
Essa mudanca de perspectiva desafia modelos, padrdes e estere6tipos sociais estabelecidos.
Ao ler os inameros livros de autistas, problematizar e analisar narrativas e conceitos, posso
dizer que é necessaria uma outra maneira de olhar para os autistas, nos diferentes espacos da
sociedade.A neurodiversidade tem implicacfes significativas no campo da educacdo. Ela
destaca a importancia de criar ambientes de aprendizagem inclusivos que atendam as diversas

necessidades de todos os alunos. Essa abordagem envolve abragar diferentes estilos de
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aprendizagem, fornecer acomodacdes apropriadas e promover uma atmosfera de apoio e
aceitacdo. Ao reconhecer a humanidade nas pessoas autistas, a educagao torna-se um processo
propicio e inclusivo, que promove experiéncias positivas, sendo uma mola propulsora de bem-
estar geral. A esperanca é que haja experiéncias de escolarizagdo mais sensiveis aos diferentes
modos de vida autista, que se produza conhecimento sobre o autismo, para que haja menos
rispidez, desprezo e ataques negativos a autoestima daqueles que ainda hoje sdo vistos como
estranhos, fora do padréo aceito.

Ao concluir as andlises das trés unidades encontradas na materialidade da minha
Tese, (Re)conhecimento, Diagndstico e Mascaramento, a partir das narrativas de si escritas
por autores autistas, penso que as mobilizacbes como sujeitos autistas vado sendo
transformadas, a partir do (Re)conhceimento de si, motivado pelo acesso ao diagndstico como
pessoa autista. As narrativas de soliddo, angustia e desconhecimento de si sdo revestidas por
operacgdes de camuflagem da propria vida, das emocdes, dos comportamentos. O processo de
mascaramento consiste num meio de sobrevivéncia em espaco sociais, fingindo ser alguém
aceito pela sociedade. Ao se reconhecer autista, abre-se uma via para viver sem medo e sem
culpa, a partir de novas operacdes sobre si, operacdes essas que vado se aperfeicoando em
ambientes em que a neuroriversidade é reconhecida com orgulho e atituides politicas.

Ao se narrrem como sujeitos autistas, se (Re)conhecem pertencentes a um modo
singular de ser e de viver. O diagnostico assume a funcdo de esteio para uma vida dentro da
pespectiva da neurodiversidade, em que autismo ndo € uma doenca, mas uma variacao natural
da vida humana. Ao conhecerem os diferentes modos de ser autista, 0 mascaramento deixa de
ser uma estratégia para viver em sociedade. Em outras palavras, o diagnéstico é uma ponte de
acesso a conhecimentos sobre a neurodiversidade, que permitem que a pessoa autista atue e
mobilize diferentes mecanismos de informagdes sobre suas expereiéncias singulares.
Resumindo, o (Re)onhcimento de si, como autista, da-se mediante 0 acesso ao diagndstico.

A existéncia de recursos culturais, sociais, financeiros e educacionais permite aos
autistas fazerem escolhas com mais éxito e seguranca, em diferentes areas da vida, académica,
profissional, social, cultural, entre outras. Ao terem garantido esse acesso, 0 autismo nao sera
uma condicdo impeditiva para avancarem no sentido de terem uma melhor escolarizacdo e
profissionalizacdo, legitimarem suas habilidades de escritores, artistas, ou em qualguer outro
dominio da vida moderna.

Ao se relacionarem, as pessoas autistas desenvolvem processos educativos em si e

no outro, interacdes socias e relacionamentos afetivos em diferentes lugares, na escola, na
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familia, no trabalho. As narrativas de si sdo operadas como uma atitude ética, mas também
sd0 uma operacdo politica, educativa, que provoca alteragdes e questionamentos nas
engrenagens das desigualdades, das classificagdes normalizantes e das injusticas vividas por
pessoas autistas.

Espero que os conhecimentos produzidos pela comunidade autista, pelos autores dos
livros que trabalhei arduamente ao longo de quatro anos atravessem e operem em muitas
pessoas, para gque se aproximem com menos espanto do autismo e das diferentes maneiras de
ser autista. Para cada pessoa visivelmente autista que existe na sociedade, ha inimeras outras
que estdo “mascaradas”, despercebidas, escondidas, para poderem seguir vivendo. Sao
pessoas que ndo se encaixam no esteredtipo convencional do autismo, mas sdao compelidas
pela pressdo social a esconderem quem realmente sdo, inventando comportamentos que
simulam padrdes neurotipicos, uma violéncia que adoece e pode levar a morte.

O diagnostico possibilita a inserséo de algo estranho num lugar conhecido, trazer o
que estava escondido para a vida publica. O acesso ao diagndstico empodera o autista a fazer
desse saber uma oportunidade de viver sem invisibilizar-se. Depois de tudo que li, penso que,
a partir do diagndstico, abre-se uma porta para deixar de ser apenas um solitario no mundo
com suas estranhezas, de ser apenas um estranho, de ser um estranho sozinho, mas, com
coragem e prazer, poder revelar-se como estranho, mas dentro de uma comunidade onde voce,
finalmente, se reconhece como parte de um coletivo, ap6s uma vida incompreendida e
indesejada.

Considerando o dito acima, defendo a seguinte Tese: o diagnostico em si ndo é ruim.
Os usos dele é que subjetivam de maneiras distintas. Para muitos que se narraram, 0
diagnostico foi um definidor de si mesmos, pois, ao se reconhecerem como autistas, podem
resistir as praticas de normalizacdo. Afinal, trata-se de mais uma forma de vida que ndo pode
ser eliminada, afastada.

Mais do que o acumulo de um conjunto de historias individuais e/ou coletivas,
dispostas ao longo do tempo nos diversos livros, essas narrativas manifestam uma certa
inventividade no modo como se tornam sujeitos autistas, longe de generalidades definidoras
e classificantes. Ao nos deixarem diversas pistas dos trajetos ndo lineares pelos quais
transitaram e desejam ainda transitar, sujeito autores, sujeitos que fabricam verdades sobre si
e sujeitos ético-estéticos abrem profundas reflexdes sobre como resistiram ou se sujeitaram na
tentativa de sobreviverem socialmente como autistas, mas, acima de tudo, como humanos.

Como diz Butler (2013), o sujeito é a propria pré-condicdo de sua agéncia. Ao reconfigurar
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suas narrativas, refaz, resiste ao poder das tecnologias de dominagéo existentes, (re)formula
para si mesmo e para a sociedade novas possibilidades de resisténcia contra o que violenta seu
modo de existir como agente de sua historia. A desconstrucdo de verdades oficiais e a
reconstrugéo de conhecimentos singulares sdo narrados como mobilizagdes realizadas pelos
autistas; sé@o acbes que ajudam a iniciar relacionamentos que podem levar em conta o
reconhecimento mutuo entre autistas e a ressignificacdo positiva da vida entre pessoas tipicas.
Por outro lado, os programas de apoio governamentais e comunitarios devem continuar sendo
reivindicados e efetivos, pois sdo narrados como favoraveis ao autismo, na medida em que

facilitam a ocupacéo dos espacos da vida publica por adultos autistas.

Desse modo, apos trabalhar com narrativas escritas de outros, entendo e concordo
que, atraveés da escrita na qual o individuo é convocado a produzir-se como sujeito, ele se refaz
0 tempo todo; entre abandonos e novas estruturas de pensamento, atua de forma camaleénica.
Ou seja, 0s sujeitos escritores autistas ndo sdo uma categoria rigida, acabada, sendo impossivel
encaixa-los numa explicacdo simplificadora, nesse processo de constituicdo de sujeitos,
sujeitos como objetos em construcdo para si mesmo, compreendida como “experiéncia
modificadora de si no jogo da verdade” (Foucault, [1984] 2017, p.14).
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