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RESUMO

GONCALVES, Valéria PortugalUm estudo sobre a construcéo do diagnostico desiauati
nas comunidades da rede de relacionamento do @kirasil Tese (Doutorado em Saude
Coletiva) - Instituto de Medicina Social, Univerat® do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2012.

O processo de construcdo de diagnosticos na coatangdade vem sofrendo
modificacdes, constituindo novo foco de trabalho gammpo da sociologia médica. O
surgimento de grupos de reivindicacao de direitopatientes e familiares, no final do século
XX, determina um novo elemento na criacdo de caiegodiagnosticas. Ao divulgar
conhecimento sobre a experiéncia do doente, endkoar tratamentos, esses grupos desafiam
a nocao de exclusividade do conhecimento médiceesob diagndsticos. Nesse sentido, a
Internet se mostra um terreno fértil de propagalgconhecimento e de mobilizacéo social,
tanto de contestacdo quanto de afirmacéo do saédicon Este trabalho faz uma andlise do
contetudo de seis comunidades brasileiras de autisntede de relacionamentos do Orkut.
Alguns resultados sdo apresentados em relacdo @galpado de modelos tedricos,
conhecimento baseado no cotidiano de pacientegneasode ativismo em saude nessas
comunidades virtuais

Palavras-chave: Autismo. Diagnosticos psiquiatri€esles sociais. Ativismo em saude.



ABSTRACT

The contemporary process of construction of diatice$fias undergone changes, constituting
a new focus of research in the field of medicai@ogy. The emergence of advocacy-groups
of patients’ rights and their families, in the |agentieth century, provides a new element in
the creation of diagnostics categories. By sprepiimowledge about patient experience and
claiming treatments, these groups challenge thematf exclusivity of medical knowledge
about diagnostics. In this sense, Internet provestde terrain of knowledge dissemination
and social mobilization of contestation but als@irafation of medical knowledge. This
research analyzes the content of discussion fromasgiism brazilian communities of the
Orkut social network. Some results are presentedelation to the dissemination of
theoretical models, knowledge based on patienwstyelay life and forms of health activism
in these virtuals communities.

Keywords: Autism. Psychiatrics diagnostics. Sonetlwork. Health activism.
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INTRODUCAO

O Autismo esta definido nos manuais de classificap@®aguiatricas vigentes a partir
de sinais e sintomas descritos dentro de um espdetrcondicbes meédicas aparentadas.
Classica literatura académica embasa descric@sd@mo caracteristicas do comportamento
de autistas: auséncia ou pouca capacidade emptiuap ou nenhum interesse em interagir
com pessoas, grande prejuizo na capacidade de magd@m entre outras alteracdes (Kanner,
1943). Em resumo, constréi-se, com essa descricimagem de uma falta de habilidade
social nas pessoas com esse diagnostico. Parafgtaas relatos meédicos, outras narrativas
tais como biografias, flmes ou relatos ambsitesse apresentam com o intuito de descrever
0 autismo do ponto de vista da experiéncia vivid®a pliagnosticado. O sofrimento relatado
nesses depoimentos contrasta com a suposta indagacémocional de autistas, veiculada

por décadas pelo discurso profissional hegemaénico.

Para pesquisadores da abordagem cultural (D200€); Bagatell, 2007; Waltz, 2003,
2005, Jones et al., 2001), relatos de pacientele@eus familiares, contetdos de blogs e de
discussdes em comunidades virtuais na Internetitgema narrativas com expressividade téo
relevante quanto textos cientificos, apenas demmish posicdes, ideologias, e
idiossincrasias relacionadas ao autor, merecendstigacao da possibilidade de dizer sobre

o modo de vida daqueles que recebem o diagnéstdicm

O grande desenvolvimento de tecnologias de Intéene permitido uma facilitacdo de
acesso a informacbes sobre saude, além de ofemeteespaco para novas formas de
socializacdo. Por sua singularidade, as tecnologm3dNorld Wide Web 2.0 estariam
possibilitando que autistas se relacionem, se sgpne e até se articulem em movimentos
sociais de reivindicacéo de cidadania. Muitos paesede autistas também vém na Internet um
lugar para reivindicacdo tanto de programas deespérh seus filhos autistas quanto a busca
pela cura da condicdo. Em contrapartida, grupoiscard consideram o autismo nao uma
patologia, mas uma especificidade humana. Uma oenfiguracdo diversa das formas mais
comuns de funcionamento cerebral e que a socie@addalta de preparo, é que o tornaria
uma deficiéncia. A medicalizacdo € considerada @guns grupos de autistas como
responsavel pela visdo negativa ou patoldgica ttaque para eles trata-se de uma diferenca,
mas € também o que possibilita que pessoas nonmigraxplicavel, se organizem, e se

articulem para reivindicar solucdes para seusraefiios.
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Esse estudo pretende investigar o0 modo como aegedies perspectivas, apontadas
acima, participam do processo de construgcdo domdsdigo de autismo. No primeiro capitulo,
apresentamos uma analise do processo contempodineonstrucdo de diagnosticos. A
criacao de categorias médicas tem recebido umeaéaietiferenciada de estudiosos da area de
sociologia médica na atualidade (Jutel, 2009; Acisp2011, Hutson, 2011; Bryant, 2011; De
Gloma, 2011; Dobransky, 2011; Godderis, 2011). #ieaq sobre medicaliza¢do nos anos 70
denunciavam uma tendéncia de expansdo da atuagiioamma base de criagcdo de novas
entidades nosologicas. Com o surgimento de movimsesciais organizados em torno da
afirmacao de diagnosticos, medicalizagdo deixoseatevista como um simples aumento de
poder profissional. O meio online possibilitou umremento de poder de mobilizagdo desses
grupos. Apesar de haver uma maior participacaoiqajbtonsidera-se que a jurisdicdo
meédica na construcdo das entidades nosolégicasmgdioa (Conrad, 2007a, 2007b).
Diagnésticos séo utilizados como moeda de troca pacientes e parentes interessados na
obtencdo de tratamentos e procedimentos médicaseNsentido, procuramos demonstrar
que o processo de construcdo do diagnostico denamté um fendémeno socialmente

construido, sem excluir a importancia da dimensaldodica para a patologia.

No segundo capitulo, apresentamos a construcadiatmostico de autismo na
Internet. A mobilizacdo de grupos reivindicatérioe afirmacdo ou contestacdo de
diagndsticos tem encontrado uma grande expangaotindos anos 90, com o surgimento da
Internet. Pacientes desafiam o0 saber de espeasaliagb afirmar serem 0s maiores
conhecedores da condicdo de que sdo portadorepiistores diagnosticados ampliaram o
campo académico de discussdo de fronteiras entcdogia/normalidade, promovendo a
nocéo de diferenca (Sinclair, 1993, 1999, 2005; $2ay2005; Blume, 1997; Dekker, 2000).
Autistas de alto-funcionamento, além de se bereéol dos meios on-line para facilitar suas
supostas idiossincrasias na area da comunicacamopem seu ativismo, trazendo novas

perspectivas sobre o modo de ser do autista.

No terceiro capitulo, apresentamos uma analiseatestrucdo do diagnostico de
autismo a partir de levantamento do conteudo deustides de seis comunidades virtuais
brasileiras de autismo da rede de relacionamerdddriut. O meioon-line se constitui um
campo de trabalho de pesquisa desafiador, na meshdague apresenta contornos e
entrelacamentos fluidos e mutaveis. Desse modo, pm@mssos éticos, estimativas
populacionais e identificacdo dos atores do praceés de dificil manejo, exigindo novas

definicbes de parametros metodoldgicos ainda ni@bescidos (Bronlow & O’Dell, 2006).
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A analise do conteudo de mensagens das comunidadesis brasileiras nos permitiu
apresentar alguns resultados sobre como gruposvier® de autismo tém se organizado,
promovido teorias cientificas, entendimento da o@u] dendncia de discriminagdo e

estigmatizacdo, além de reivindicacao de direitimatamentos.
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1 A CONSTRUCAO DO DIAGNOSTICO DE AUTISMO

As novidades que estdo sendo propostas pela farefa tenvolvida na confeccao da
nova edi¢éo d®iagnostic and Statistical Manual of Mental Disorde DSM-V, estao sendo
recebidas por profissionais da area de Saude Mantddrasil com reserva®\ chamada
explosdo do numero de categorias diagndsticas ftelm a&ribuida mais a interesses
econdbmicos e politicos, na visao desses profissioda que a suposta descoberta de novas
doencas. A medicalizacdo da vida cotidiana aliadker&incia cada vez mais crescente de
conflitos de interesses entre pesquisadores fiadasi por industrias farmacéuticas
participando dos grupos tarefas dos DSMs levam studsdo de que classificacdes
diagndsticas estariam sendo manipuladas com oihab@¢ aumentar a populacdo alvo dos

agentes farmacéuticos (Amarante & Feitas, 2012).

Profissionais americanos também atribuem a essessnosefatores o incremento
recente em estatisticas para doengas mentais nbdsAtjuantidade de pessoas incapacitadas
por transtornos mentais, com direito a recebendaele seguridade suplementar ou o0 seguro
por incapacidade, aumentou quase duas vezes eenie#al987 e 2007. No que se refere as
criangas teria havido um aumento de 35 vezes namaseduas décadas. A doenca mental
seria hoje a principal causa de incapacitacdo idagas, bem a frente de deficiéncias fisicas
como a paralisia cerebral ou a sindrome de Dowingituto Nacional de Saude Mental
divulgou resultado de pesquisa realizada entre 200003, na qual um percentual de 46%
dos adultos se encaixava nos critérios estabekecpula Associacdo Americana de
Psiquiatria, por ter tido, em algum momento de sidas, pelo menos uma doenca mental,
entre quatro categorias. As categorias seriamstoanos de ansiedade”, que incluem fobias e
estresse pos-traumatico; “transtornos de humortmocalepressdo e transtorno bipolar;
“transtornos de controle dos impulsos”, que abrangeoblemas de comportamento e de
déficit de atencdo/hiperatividade; e “transtornagsados pelo uso de substancias”, como o
abuso de alcool e drogas. A maioria dos pesquissgleacaixava em mais de um diagnostico
(Angell, 2011). Esses nimeros, segundo Marcia Ahgekpressariam o que ela chama de
“epidemia de doenca mental nos EUA”, como consetjaéta tendéncia de ampliagdo dos

critérios para criagdo de categorias diagnostisigufatricas. Para a autora, na base desse

A médica americana Marcia Angell foi diretora-exta@idoNew England Journal of Medicine.
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fenbmeno estaria uma politica de favorecimento etrsindustrial farmacéutico para

expansado do seu mercado (Angell, 2011).

Esses fatores politicos e econdmicos, apontadbsjoadas criticas recentes, dirigidas
aos criadores dos manuais psiquiatricos americamy®lam parte do cenario em que
diagndsticos sdo construidos em nossa sociedadsoN@balho pretende investigar outras
vertentes que compdem esse processo. Nao pretendesgar a presenca de interesses
econdmicos na profusdo de pesquisas cientifica®g sobriacdo de novos diagndsticos, nem
desmerecer a necessidade dessa campanha pelo deitiate da criacdo de tabelas
diagndsticas. Apenas gostariamos de nuancar oefeasentos também importantes para o
entendimento da construcdo de saber que esta ealdagiacdo de categorias diagnosticas.
Nosso escopo € investigar vertentes socio-cultugais concorrem na construcdo de

diagnésticos.

Para essa discusséao utilizaremos os trabalhosisi@uatores: Majia H. Nadesan e lan
Hacking. Ambos trazem uma contribuicdo que conaides importante para analisar as
multiplas forcas que concorrem na producdo de comemto e construcdo de entidades

nosoldgicas.

1.1 A sociologia dos diagnosticos

A criacdo da quinta e mais recente edigcdocdmpendiumoficial de diagnésticos
psiquiatricos foi anunciada de forma inédita p&taerican Psychiatric Associatiqi\PA).
Diferente das versdes anterioresDiagnostic and Statistical Manual of Mental Disorgle
(DSM-V) foi postado navebsiteda associacdo em julho de 2011, de forma que bcpub
fosse convidado a dar sugestfes e oferecer conmsnt&ua publicacdo esta prevista para
maio de 2013 (APA, 2012). A recente divulgacdo danuval foi feita em noticiarios
televisionados, nos Estados Unidos, acompanhadood®ntarios criticos a respeito de
algumas alteracdes polémicas feitas pelos grupefatada recente edicdo, como, por

exemplo, a exclusdo do diagnostico de Sindrome sfgeryer e a inclusdo da compulsao
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alimentar periédicaaos transtornos alimentares. Esses eventos itusifguns dos mais
novos aspectos de criacdo contemporanea de diagsodtlas, também o resultado de um
processo de mudanca que ja dava sinais de exst@acvarias décadas (Conrad, 2005).
Nesse processo, a Internet se tornou um novo epattador de acessibilidade publica para
discusséo, participacdo e legitimagdo da construighsaber produzido no debate sobre
diagnésticos (Anspach, 2010; Hutson, 2010).

Diagnosticos eram considerados, durante uma épotaroduto impermeavel, central
e exclusivo da préatica meédica. Seus sistemas ersibsvcomo esotéricos e distantes do
dominio publico, contudo, hoje, estejam se tornatatta vez mais da esfera publica, abertos
a critica e ao debate.

Segundo Reneé Anspach (2010), nos dois ultimosla® houve uma dramatica
transformacdo na forma de construcdo de diagnéstldm grupo de estudiosos viu nesse
fendbmeno a necessidade de criacdo de um novo cdenpwestigacao dentro da sociologia
médica: a sociologia dos diagndsticos (Jutel, 200@&son, 2011; Anspach, 2011; Bryant,
2011; De Gloma, 2011; Dobransky, 2011; Godderi§,120A pesquisadora Annemarie Jutel,
em 2009, teria inaugurado essa abordagem distilggando que 0 novo campo tracaria um
caminho diferenciado dos estudos sobre medicabizagda sociologia médica. Um enfoque
necessario, segundo ela, na medida em que nassiltécadas, a sociologia enfocada nos
diagnésticos teria ficado submersa pelos estudoislégicos ja consagrados (Jutel, 2009).
Segundo os autores da sociologia dos diagnésestess mereceriam um tipo de investigacéo
independente, visto que suas areas de influéntéia para além dos laboratérios e discussodes
profissionais da saude (Jutel, 2009; Anspach, 2dL6on, 2010).

Charles Rosenberg afirma que o diagndstico mode&o apareceu até a metade do
século XIX. Antes, o que havia eram diagnosticasdfis e flutuantes (Foucault, 2004;
Rosenberg, 2002) concebidos como algo independentendo paciente. Cada doencga tinha
uma narrativa e um curso clinico. A pratica do désgico na metade do século XIX, sugere
Rosenberg, passou a consistir em localizar o paciedividual em algum lugar ao longo da

narrativa clinica (Rosenberg, 2002).

2 O transtorno de compuls&o alimentar periédicgfaneiramente definido em 1950 (Stunkard, 1955htwdo, apenas em
1994, teria sido elevado a categoria diagnosticd)®M-1V, no apéndice B, ainda que somente comrirgéprovisorios de
diagndsticos (APA, 1994). A APA sugere inclui-m grupo dos transtornos alimentares no DSM-V(ARK,2).
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Ainda no século XVIII as doencas eram baseadaselador subjetivo do paciente
tomado, literalmente, sem o filtro interpretativ® wim saber esotérico. O lugar dessa pratica
podia ser na casa do enfermo ou mesmo sem a ssenpae sendo feito até por cartas. A
confianca no relato do doente era um fator ineraqteela pratica médica (Anspach, 2011;
Hutson, 2011).

Na verdade, Rosenberg aponta que conhecimentoconédconhecimento popular
nunca foram sistemas isolados. Diagnésticos médmasologias e nomenclaturas sempre
estiveram de alguma forma relacionadas e infludasi@mu até mesmo configuradas pela vida
cotidiana. A midia tinha o papel de intermediaigadédo entre o universo meédico e cultura
popular. Rosenberg lembra que, no inicio do s€&€o o que hoje é chamado de deficiéncia
intelectual recebiam na época denominacfes comniotdide “imbecil” que passaram a
adquirir conotagdo pejorativa do meio publico, acaim substituidos por “retardo mental”
pelos profissionais da época. Esse termo foi tamtiésstituido, mais tarde, na década de 50
pelos mesmos motivos (Hacking, 1995; Nadesan, 280&pach, 2011).

No século XIX, a pratica médica passou a recdiresaum arsenal tecnoldgico de
diagndsticos. Instrumentos médicos como estetossOpi otoscopios tornaram possivel a
deteccdo de sinais da doenca aparentes apenasltpzsdreinados profissionalmente. J& no
final do século, as tecnologias cresceram de tahdoque o corpo do paciente se tornou
visivel internamente, através do uso de equiparsartm rastreamento de raios X. Cada vez
mais complexo, esse maquinario permitia “enxergagbenca dentro do corpo do paciente e
medi-la quantitativamente, através de exames bitgo$ de amostras sanguineas e tracados
graficos como eletrocardiografias (ECGSs) e eleretalogramas (EEGs) (Rosenberg, 2002;
Anspach, 2011; Hutson, 2011).

Com o advento do conhecimento valido anatomicaol@gico e bioquimico no
comeco do século XVIII e a descoberta, no séculd, Xlo papel de bactéria e virus o
conceito de moderno de doenca se consolidou (Resgn2002; Millon & Simonsen, 2010).
Nesse rastro, foram desenvolvidos tratamentos teeza somatica do tipo elétrico, quimico
e cirargico. Embora a pratica diagnostica, a camdgoldgica e tratamentos soméaticos
tivessem ldgicas pobremente associadas, desdémssa até os dias atuais, esses elementos
caracterizaram progressos nos estudos psicopatofdg continuam a guiar os estudos

neurocientificos que seguem a tradicdo meédicalédia (Millon & Simonsen, 2010).
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O crescimento das tecnologias diagnoésticas lewgunatransformacédo na organizacao
social da medicina. O lugar dos diagnosticos passeer o hospital, e a confiabilidade do
mesmo a se apoiar sobre o armamento tecnoldgicprdfica médica passou a requerer
técnica de documentacdo dos dados do pacientigiareais treinamento, 0 que provocou
um fortalecimento da profissionalizacdo da pratalica (Rosenberg, 2002; Anspach, 2011;
Hutson, 2011). Aos poucos, a experiéncia subjafivapaciente passou a se submeter a
autoridade profissional do médico. As novas tegjiab solidificavam o diagnostico como
um sistema de conhecimento especializado e aunaentapoder e autoridade dos médicos,
0S quais passavam a ter o monopdlio na habilidagleinterpretacdo da informacgéo
tecnoldgica. Hoje, diz-se que esse poder se expandindo esses diagndsticos passaram a
ser utilizados para determinar cobertura das sdgraa de salude ou reembolso médico para
tratamentos e procedimentos (Anspach, 2011; Hut8dhl). Anspach afirma que com a
discrepancia que nascia entre doenca diagnostecagperiéncia subjetiva do paciente, surgia
um incremento de insatisfacdo e invalidagdo puldica diagnosticos, e esse fato teria se
constituido em um catalisador de acéo political201

A partir do final do século XX, portanto, instaurse um cenario aberto para
controvérsias publicas sobre como doencas devesgardefinidas, diagnosticadas e tratadas.
Para muitos, a experiéncia de ser diagnosticado wo@m doenga, sobreviver uma doenca
grave, ou ter um membro da familia diagnosticadouea envolvimentos em associacdes
voluntarias ou de grupos reivindicatorios. Taispga sdo formados primariamente por
pessoas diagnosticadas com uma condicdo espemifipar seus parentes. Sobreviventes de
enfermidades, assim como profissionais, pesquisadou celebridades interessadas em
causas filantropicas também compdem esses grupspésh, 2010).

Peter Conrad vé na participacdo de grupos denthoacéo de direitos de pacientes e
parentes um incremento da medicalizacdo da so@ddaahrad, 2007b). Ao contrario do que
se afirmava nos estudos iniciais sobre o tema maddéde 70, socidlogos procuravam
evidenciar o imperialismo médico ao criticarem @gsuento de novas categorias. Hoje
estariam em jogo, segundo Conrad, forcas mais eaplno processo de medicalizacéo.
Antes o foco estava na expansao das categoriassebsgquente expansado da influéncia
cultural e profissional da autoridade médica, atealtte existiriam fortes evidéncias de
expansao da jurisdicdo médica, contudo de uma ¢aiga distinta (Conrad, 2007#&Jikolas
Rose adverte para o uso do termo medicalizacdo comwiché de analise de critica social.
Pois, comumente, assim como Conrad nos lembra raladem sociolégica dos anos 70, as

criticas se focavam na forma como médicos estaegpandindo seus impérios. O debate
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atual sobre medicalizac¢do inclui aspectos mais t®mp, na medida em que a sociedade nao
€ mais vista como um agente passivo no processio fa contrario, a medicina ndo deve
ser vista somente como uma entidade, mas um conjlentnodos nos quais o individuo e o
grupo tem sido problematizado do ponto de vistaadmle. Conhecimento, experts e praticas
médicas exercem papéis diferentes nas praticase(Ra¥)7). O individuo passa a se
relacionar consigo e com outros, individual e ¢edghente, através de uma ética e de um
modo inextrincavelmente associado com a mediciseus diversos aspectos. Desse modo, a
medicina tem feito muito mais que definir, diagmmst e tratar doencas — ela auxilia a
construir os tipos de seres 0s quais nos tornamoscio do século XXI (Rose, 2007).

Conrad (2007a) analisa que, no caso da criacamagorias como hiperatividade,
menopausa e abuso infantil, a medicalizacdo stgnifiexpansdo da jurisdicdo médica.
Contudo, muitas vezes, a medicalizacdo ocorreuédrde atividades de movimentos sociais.
Nesses casos, esforcos organizados séo feitostidosde obter uma definicdo médica para
um problema ou de promover a veracidade de um @giigo médico. Um classico exemplo
foi 0 alcoolismo. Tanto os Alcodlicos Anénimos, gt@o movimento social pelo alcoolismo
fizeram frente a resisténcia de profissionais nmesdem reconhecer o problema como doenca.
Assim como ocorreu com Transtorno de Stress Pastiico (De Gloma, 2011). Em geral,
todos foram esforcos organizados que, ao reivindieaonhecimento médico para seus
distarbios, de alguma forma, contribuiram para caiiacdo dessas condi¢cdes. Foi 0 estudo
do arranjo social construido na promocao dessagaads que, segundo Conrad, teria
ampliado a compreensédo a respeito do novo prockssoedicalizacdo que surgia (Conrad,
2007a, 2007b).

Nos anos 80, teriam ocorrido, nos Estados Uninngjancas nas politicas de saude
que passaram a considerar questdes de acessoamtdelecde custos, tornado o manejo
publico de saude uma preocupacao central. As regies entre consumidores, fornecedores
e financiadores mudaram o eixo de influéncia ept@fissionais e instituicbes sociais.
(Conrad, 2007b). Sendo que os consumidores de dmiden saude se tornaram um dos
maiores fatores responsaveis pela modificacdogenaacao de saude. Na medida em que se
comercializa o cuidado em saude, os consumidocasfisujeitos as forcas do mercado e
servicos de planos de saude se tornam um produtcodsumo. Somos agora todos
consumidores na escolha de seguros de saudeuigtsd de tratamento. Hospitais e
instituicbes de tratamentos agora competem pontebéconsumidores (Conrad, 2007a,
2007b)



18

Devemos lembrar que nesse novo cenario a Intsenirnou um importante veiculo
para os consumidores. Companhias farmacéuticasaxiagdes de auto-ajuda oferecem
informacfes em seusebsitesorientadas a consumidores, assim como testesaplibados
que auxiliam o individuo a identificar se seus isiasintomaspertencem a algum disttrbio
médico ou a obter beneficios através de determinidtamentos. Existem bloghat rooms
websites, inUmeros espacos virtuais onde pessadampaompartilhar informagfes sobre
doenca e tratamentos. Esse fato transformou o @mibitado da doenca em uma experiéncia
publica, além de possibilitar um empoderamentondoviduo como consumidor de cuidados
em saude. Como consequéncia, pode potencializaunmento da demanda por servi¢os e de
disseminagdo de métodos e concepgdo sobre a doarcalém de niveis profissionais e até
nacionais. Dessa forma, podemos dizer que, noitensglénio, consumidores, mais do que
meros pacientes, tém um poder maior de demandaceere participacdo na criacdo do
sistema médico (Conrad, 2007b).

Anspach (2011) afirma que os grupos de militangqige promovem prevencgao e cura
ou normalizacdo, se colocam em grande contraste grupos mais radicais, altamente
politizados que emergem inspirados nos movimentokité de direitos civis e movimentos
da antipsiquiatria dos anos 60. Estes procurariaestgpnar, protestar ou mesmo redefinir o
entendimento médico dominante de suas condicbaséatrde acdes coletivas (Anspach,
2011).

Godderis (2011) analisa, através de entrevisgtasgsiquiatras, como seus cotidianos
evidenciam o processo de construcdo de diagnéstisosesultados mostram que, apesar da
confiabilidade dos DSM, as formas de financiamentpagamento dos pacientes engajam
psiquiatras em circuitos de responsabilizacdoati®otma que os tornam responséaveis pelas
decisfes, enquanto capacitam seus pacientes ae®soaa recursos para seus tratamentos
(Godderis, 2011).

Segundo Millon e Simonsen (2010) o caminho pedopelo sistema de pensamento
presente nos estudos psicopatoldgicos, evidenteméwot foi tracado linearmente. Chegou-se
ao atual estado através de envolvimento de vadoestumes dos quais nem sempre estamos
totalmente conscientes. As criticas a esquemadayisws prematuros devem ser benvindas,

dada a frequente ocorréncia de adesao ingénuaudiomao haveria razéo de rejeitar o valor

* S&0 os chamados “cyberdiagndsticos” por AnspachO2M&o possuem a legitimidade dos diagndsticaiaong, mas sao
Uteis na negociagdo para obtencdo destes com camgedgeivindicacdo de tratamentos e procedimeeatapéuticos.
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potencial da taxonomia, ou abolir um sistema desdiaacdo que pode servir a propositos

importantes. Segundo Millons e Simonsen,;

“Talvez o Unico questionamento realista e sigaffio a ser feito na avaliagdo de nova taxonomia e
nomenclatura ndo seja se ela espelha perfeitanoentéio o estado da ciéncia, ou se ela fornece
respostas para todas as questdes profissionaivgiestentro do que a disciplina pode exigir, m&as s
ela representa um avanco sobre os sistemas nasmdgiecedentes, e se pode ser empregada com
grande precisdo clinica e facilidade pelos futyscaticantes e pesquisadoresfafucdo livre do

autor, Millons e Simonsen, 2010, p.53)

No gue tange aos diagndésticos em psiquiatria,hBids et al. (2010) comentam que
a construcdo das classificacdes diagndsticas masleasultaria de uma tensdo entre dois
valores inerentes. Um valor pragmatico e um valentfico. Como valor pragmatico os
autores apontam a necessidade dos diagnosticosnsggarem utilidade dos conceitos
classificatorios, no que concerne a tomada de @ew®bre tratamentos, assim como na
comunicacdo com o paciente individualmente e noitamiiblico; na aceitacdo desses
conceitos através de diferentes culturas e lingquage na maneira pela qual esses conceitos
se encaixariam no modo com que a sociedade en¢eoalecebe psicopatologia. Como valor
cientifico, de cunho mais epistémico, estariamuittiels as questdes como a confiabilidade do
diagnostico e o nivel de suporte empirico dos drgelassificatorios (validade), e a relagédo
entre os conceitos classificatorios e o desenverim de teorias cientificas sobre o
fendbmeno classificaddssim como Hacking (2005) e Conrad (2005), Blastidiet al (2010)
nao negam a influéncia dos fatores econémicos igqosl também presentes na producéao de
classificagBes nosoldgicas.

Blashfields et al.(2010) demonstram o confrontssde dois valores na composicao e
criacao das classificacfes diagndsticas ja puldkads DSM e suas quatro edicbes. Segundo
esses autores, o impulso para criacdo dos DSM unadeeum grupo de psiquiatras
psicanalistas americanos preocupados com o0s Estddmos do pds-segunda guerra.
Primeiramente, teriam criado o “Medical 203" - uplassificagdo criada pela psiquiatria do

exeército, liderada por Menniger, o grupo de psiaginteressados em promover uma pratica

N “Perhaps the only realistic and significant questinrbe posed in appraising a new taxonomy or nolagme is not
whether it mirrors the state of the science pefecr whether it provides answers to all possidpestions professionals
within the discipline may ask, but whether it reaets an advance over preceding nosological systathahether it will be
employed with greater clinical accuracy and fagility future practitioners and researchers” (MillanSimosen, 2010, p.
53).
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que pudesse lidar com um contingente emergent@aderpes egressos de internagdo. Logo
apos o “Medical 203", esse mesmo grupo procuranelamar seus sistemas desenvolveu o
DSM-I. O primeiro e maior objetivo do DSM-I (196®)i criar um sistema de classificacao

que pudesse ser aceito e utilizado pelos psigsjatr@o havia intencdo de que fosse um
documento revolucionario que pudesse provocar uamsformacdo no entendimento sobre
as doencas mentais. Na verdade, o interesse emargemente pragmaético.

A primeira edicdo dos DSM organizou as doencadaieam trés grandes grupos: as
psicoses, muitas das quais eram colocadas em date@paseadas em etiologia; neuroses,
distarbios que pudessem ser tratados por psictaslis disturbios de carater, perturbactes
psicologicas que eram intrataveis e frequenteniengelas a decisdes judiciais. As definigcdes
de categorias eram feitas de modo vago com o wbjde funcionarem apenas como linhas
de orientacdo para diagnéstico e ndo para difexssmoi entre os distarbios. Além disso,
promoveu a remoc¢ao do termo “reacdo” das categoofsecendo a explicacdo que a
remocao era um esfor¢o no sentido de elimiiesestedricos sobre explicacdes etioldgicas
para problemas desconhecidos.

O DSM-II teria sido criado em 1968 pela psiquaimericana, segundo Blashfields
et al., tendo como principal interesse socio-pmlits de unificar a classificacdo diagndstica,
procurando criar uma nomenclatura comum aos profias de forma internacional. Apesar
de a intencdo de criacdo do DSM-II ter sido a caogdb de categorias de maior consenso
mundial, sua publicacdo ndo evitou controvérsi@d@® Nessa época, 0 movimento social de
gays e lésbicas insatisfeitos com a inclusdo deoksexualidade na lista de doencas mentais,
conseguiu através de manifestacdes organizadasgaouma crise na convencao anual da
Associacao Psiquiatrica Americana, levanderdativas frustradas de remoc¢éo do diagndstico
de homossexualidade (Kirk & Kutchings, 1992). Aregla definitiva da homossexualidade
dos manuais psiquiatricos ocorreu mais tarde, jéewddo da terceira edicdo dos manuais.
Apos a publicacdo do DSM-II discutia-se sobre aegsidade de o diagndstico psiquiatrico se
tornar mais confiavel, construido a partir de urasebcientifica mais robusta. Ainda no final
da década de 70, psiquiatras \@@shington Universitformaram um grupo-tarefa para a
criacdo do DSM-III. Eles consideravam como pas®te$sarios para se criar categorias 0s
seguintes: 1- descricdo de sintomas, 2- pesquisadiorial do distarbio, 3- distingdo clara
entre categorias, 4- pesquisas de seguimento tiohias e 5- estudos familiares. Blashfields
et al. afirmam que havia forte intencdo de afirmaosiquiatria como um ramo da medicina,
visto que a hegemonia da psicanalise havia feitopsiguiatria uma area distante e

indecifravel, dentro da area médica. Buscavam aeas doencas mentais como entidades
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cujas etiologias deveriam ser descobertas atraeésigorosos estudos cientificos. Essa
abordagem psicopatologica Ihes rendeu a denomindedmeo-kraepelinanos, devido a
semelhanca com as nocOes utilizadas por Emil Klamepe século XIX (Diller, 1999;
Valenstein, 1998; Healey, 2002). Kraepelin procarantender as doencas mentais como
enfermidades bioldgicas cujas esséncias deveriamosgreendidas através de observacdes
estritas de sintomas e curso de cada doenca (Bash2010).

A alegacéo do grupo de psiquiatras designado gpéoamulacdo do DSM-III foi de
gque o novo manual configurava um sistema nosologtedrico, contudo alguns criticos
diriam que o modelo em que as categorias forandasigoroporcionaram uma melhor
adequacdo das nocdes bioldgicas para doencas spentais especificamente para as
pesquisas neurocientificas em ascensao (Dille®;198aley, 2002).

Os comités do DSM-I e DSM-II haviam feito uma alagem racional na definicao
de categorias baseadas nas experiéncias precedintssus integrantes e na presumivel
utilidade do produto final. Nessa época, a litemtcientifica tinha pouca influéncia nos
manuais psiquiatricos. De maneira distinta, os agtgutores do DSM-III esforcaram-se em
criar uma classificacdo baseada em dados empipoosyrando basear o debate entorno da
literatura existente. Como muitas questdes levastado puderam ser resolvidas com base na
observacédo cientifica, algumas decisbes tomadasnfate natureza politica. No lugar de
categorias criadas como sindromes que faziam refierénplicita a certas nocdes essenciais
de doenca, o DSM-III descrevia distarbios em terch@sritérios diagnosticos especificos. A
terceira edicdo do manual (DSM-III) publicada, e880, proporcionou uma revolugdo na
forma de construcdo de diagndsticos psiquiatribesde entdo, toda literatura cientifica da
area psiquiatrica passou a se referir as suasfidag8es diagnosticas. Apenas 7 anos depois,
a associacao psiquiatrica americana publicou unt@@devisada, o DSM-III-R, com pouca
mudanca de nomenclatura e atualizacdo de categani@grando achados recentes de
pesquisas.

O DSM-1V (1994) trouxe um aumento do numero degatias diagnosticas, saltando
de 297 entidades nosoldgicas para 354, desdeeirdeeclicdo dos manuais. Na quarta edicao
mudancas foram feitas no sentido de torna-la naisaipratica clinica, tendo em vista que o
objetivo das terceira edicdo era ser utilizado @sgpisas. Os grupos-tarefas tiveram mais
autonomia em relacdo a coordenacdo geral do mamuple pode ter levado a uma melhor
aceitacdo do manual (Blashfields et al, 2010). l¢oimbém a inclusdo de uma secao para
culture bound syndromesa tentativa de atender a criticas de que as ifidagdes

diagnosticas psiquiatricas que constavam nessegaisamio respeitavam diferencgas culturais
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(APA, 1994). O DSM-IV-TR foi uma edicdo revisada gaarta edicdo dos DSM e tinha
como finalidade atualizar algumas categorias dedacoom resultados de pesquisas mais
recentes, mas, além disso, acabou promovendo tamiédificacdo de algumas
nomenclaturas como transtorno paranoide que passeutranstorno delirante (APA, 2000).
Segundo Kraemer (2010), a motivagao para criagdstema de DSM e a raz&o para
o enfoque em estatisticas, como aparece no tiagsed manuais, parecem se relacionar com
a énfase original no uso de presuncao de taxaxw€ncia e prevaléncia, a fim de considerar
tendéncias em subpopulacdes definidas por idadeergée etnicidade, e tarefas
administrativas como as de estimar recursos na@esgm@ra o cuidado de pacientes. Outro
motivo importante seria a promoc¢do de um tipo dewudcacdo eficiente entre clinicos e
pacientes. Essas motivacfes continuam a operamanagora que oS usos do sistema de
DSM se ampliaram para, por exemplo, pesquisasabninvestigacdes bioquimicas, estudos
genéticos e pesquisas de imagem. Para Kraemdgqids podem ser ainda mais necessarias
hoje, com pacientes necessitando de palavras espeeificas a fim de obter informagdes de

suas doencas a partir debsitegKraemer, 2010).

Os diagnosticos configurados nos DSM séo termdgados para além do uso
meédico. Sao rotulos com o0s quais pacientes passandentificar, por um lado protegendo-
se da exposicao de suas idiossincrasias e, poo, ausando como moeda de troca para
obterem financiamento para tratamentos, examescegimentos médicos (Martin, 2007).

Em julho de 2011, a APA criou umebsitechamado “DSM-VDevelopmerit Desde
essa data esta associacdo colocou esdesite disponivel para o acesso publico por trés
periodos de tempo, o ultimo se da no momento delusio dessa pesquisa (02 de maio a 15
de julho de 2012), no qual qualquer pessoa podeaokugestdes de mudangas no esbogo
publicado pela associacdo americana (APA, 2012)eférido website possui a seguinte
organizacao: contém umenuprincipal através do qual o usuario pode encoimfarmacdes
como: home(com as informac¢desgbout DSM-V, meet usresearch backgroundyeneral
resourcesproposed revisions newsroomUm campo onde 0 usudrio se inscreve com nome
e senha, essa inscricio serve somente para O Qusueripretende enviar comentarios ou
sugestdes sobre as categorias diagnosticas, cas@rap 0o usuario pode acessarsibe
integralmente sem a necessidade de identificddétm mensagem dos diretores do DSM
(David Kupfer e Darrel A. Regigsaudao publicousuario declarando quewebsite“celebra
a oportunidade de ouvir as pessoas que terdo gilasafetadas pelo DSM-V” (APA, 2012).

Percebe-se pela configuracdo debsite um reconhecimento por parte da Associacao
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Americana de Psiquiatria do fato que diagndstiéos e tornado uma arena na qual o publico
participa diretamente, através de meios onlinecalestrucdo de idéias e concepcdes sobre
doencas e tratamentos, o que, em ultima analise aleonstrucao de diagnosticos.

O websiteDSM-V developmemermite ainda ao usuario acesso, através de abas,
historico da construcdo da quinta edicdo do DSMieles primeiras conferéncias. Ha um
quadro enumerando 0s principios éticos que os sgiofiais membros devem respeitar,
procurando evitar conflito de interesses princigadte no financiamento de companhias
farmacéuticas. Tém-se também acesso as monografiasmarios resultantes das 13
conferéncias, de 2004 a 2008, realizadas com ast psiquiatras, americanos e de outras
nacionalidades, convidados a contribuirem no pemcds revisdo de literatura.ge permite
ainda observar as 19 categorias que apresentacgospas de mudancas, além das mudancas
estruturais como a introducao da secéo lll, na géialapresentadas enfermidades candidatas
ao status de categoria diagnéstica mais ainda carecendo aeres estudos segundo 0s
editores (APA, 2012).

Apesar de ndo se ter garantias de que haverétdeafeoveitamento direto de
sugestdes fornecidas pelos usuarios comuns no DSMy€cente convocacdo por parte da
associacao psiquiatrica americana da participagdtica na definicdo de diagndsticos, se
apresenta como mais uma evidéncia do entendimambsmbre o processo de construcao de
diagndsticos. Com isso queremos demonstrar a idnpoe da proposta do presente trabalho
de investigar o papel que comunidades virtuaisilbras de autismo podem desempenhar na

construcdo de idéias e concepc¢des sobre o autisroend@rio nacional.

Enfim, esse novavebsitecriado pela associagdo psiquiatrica americana, papel
tem grande importancia na criagdo de um modelouj@itgco hegemonico, constitui um
cenario representativo da nova forma de constragialiagnosticos psiquiatricos. Novas
maneiras de criagdo de diagndsticos que repersutod&otidiano das pessoas, como afirma o
editor-chefe do DSM-V na mensagem acima, que, s&ageeos, poderia acrescentar que o
DSM-V afetara a vida das pessoas, criando noveos tipmanos e novos estilos de vita

pessoas de todos os continentes, dada a influéneidial dessas classificagbes psiquiatricas.

1.2 A construcdo do autismo: afinal, autismo é constrdio ou biolégico?



24

Autismo esta descrito no DSM-1\(sob o cédigo 299,00) como uma condicdo que
exibe um total de seis ou mais itens, de uma tridelealteracbes como: 1-prejuizos
qualitativos nas interacfes sociais, incluindo comgmento ndo verbal como contato visual
direto, expressoes faciais, posturas corporaispg@ara regular interagdes sociais, fracassos
em desenvolver relacionamentos apropriados compseas, falta de tentativa espontanea de
compartilhar prazer, interesses ou realizacfes ootras pessoas, falta de reciprocidade
social ou emocional; Prejuizos qualitativos na comunicagdo, como pormgie, atraso ou
auséncia totatle desenvolvimento da linguagem falada (ndo acongeinmpor uma tentativa
de compensar através de modos alternativos de ¢oagén, tais como gestos ou mimica),
em individuos com fala adequada, acentuado prepdzmapacidade de iniciar ou manter uma
conversacgao, uso estereotipado e repetitivo dadiggm ou linguagem idiossincratica, falta
de jogos ou brincadeiras de imitacdo social vasagl@spontaneos apropriados ao nivel de
desenvolvimento; e 3-padrdes restritos e repesitile comportamento, interesses e
atividades, incluindo preocupacado insistente com aimmais padrdes estereotipados e
restritos de interesse, anormais em intensidad®a@n adesdo aparentemente inflexivel a
rotinas ou rituais especificos e nao-funcionaisnerésmos motores estereotipados e
repetitivos (por ex., agitar ou torcer maos ou deda movimentos complexos de todo o
corpo), preocupacao persistente com partesoptos (APA, 1994).

A configuracdo do autismo no conjunto de sintomhescrito acima, consta do mais
influente manual diagndéstico de psiquiatria da latade, e pode ser considerado como
resultado de varias negociacdes e renegociacfes poEiedade faz de nossa nocdo de
realidade em relacdo ao autismo (Hacking, 1999%timdamente da concepcdo de doenca
como universal e mecanicista, nessa secao, amalieara nocdo de que doenca € um
fenbmeno construido socialmente. A visdo de quesraatpode ser concebido como um
fenbmeno construido socialmente nado exclui o pagel dimensdo biol6gica no
desenvolvimento dessa condigcdo como categoria @ktiga.

Explorar o contexto sdcio-cultural de constru¢caadtismo nos permite compreender

de que forma passamos a identificar sintomas e ederpentos como patologicos e, mais

> Aqui estdo apresentados apenas alguns dos prissipgomas que constam do texto do DSM-IV com &elap
Transtorno Autista, incluido no grupo de Transterimvasivos do Desenvolvimento. Para mais detalbe® explicacao de
sintomas, diagnostico diferencial e sintomas atfpiger o texto integral Miagnostic and Statistical Manual of Mental
Diseasel994 (APA, 1994).
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ainda, que pressupostos passamos a utilizar pacaegter sinais ou caracteristicas exibidas
pelos seres humanos considerados como anormais.

A primeira vez que o termo autismo foi utilizado @siquiatria para designar um
comportamento anormal foi, em 1911, pelo psiquigiugen Bleuler (1857-1839). Nessa
época, Bleuler defendia um entendimento distintacliemada deméncia precbaefinida
pelo psiquiatra francés Benedict A. Morel (180938 Enquanto a idéia do psiquiatra francés
de que a doenca observada constituia uma degeoerag@al que acometia pacientes em
idade precoce, para Bleuler tratava-se de uma cidtoe pensamento, emocdo e
comportamento nas pessoas acometidas. Contestanteoréas precedentes, apoiadas na
nocéo de degenerescéncia, batizou a referida daen€squizofrenia. E definiu como seus
sintomas primarios, o que compreendia como altesacda ordem do pensamento:
perturbacdes de associacdes, ambivaléncia e autsmacrescentar perturbacdes do afeto
aos trés primeiros sintomas, constituiu os classemtro “As” de Bleulér(Kaplan et al.,
1997) Autismo, portanto, ainda ndo nomeava qualquer ai¢iaghosoldgica.

Autismo somente ganharia estatuto nosologico ar mharttrabalho do psiquiatra Leo
Kanner (1894-1981), publicado em 1943, chamadtistic disturbances of affective contact
Esse trabalho foi o resultado de um estudo feito Kemner a partir da observagéo do
comportamento de 11 crian¢as no Johns Hopkins Hbspiém de relatos escritos pelos pais
dos pacientes e entrevistas com esses genitores¢kal943). Apesar de Kanner ter o
cuidado de afirmar, na introducdo de seu trabath® fazia apenas uma apresentacao
condensada de casos de estudo, tratando-se agemaseaport preliminar, a repercussao dos
resultados apresentados foi definitiva para a &dalp diagndstico.

O proprio Kanner, em um comunicado de 1979, reamlus resultados daqueles
primeiros anos no recém-criado anexo do hospitalpcado a sua disposicdo “para
investigacado, classificacdo e arquivo de pacierdefyrmulacdo de problemas e dominio
daquilo que seria avaliado como principios psiaapgicos na abordagem da crianca”.
Segundo Kanner, @hildren"s psychiatric servicacabou se tornando “mais do que uma
subdivisdo em miniatura do modelo adulto, tornowsenarco da origem da psiquiatria

infantil como disciplina psicobiologicamente oriagid” (Kanner, 1979).

® Na verdade, quando Bleuler deu o nome Esquizofeerigermidade, o termiemence precoadado por Morel ja havia
sido alterado pardementia precoxum termo, em latim, dado por Emil Kraepelin (18%26). (Kaplan et al., 1997).

’0s quarto “As” de Bleuler sdo mencionados em liteasos de psiquiatria ao descreverem os sintonmaspos da
esquizofrenia, a saber: alterages das associ@@esnsamento), do afeto, autismo e ambivalék@plén, 1997).
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“Em 1938, quando Donald T. de cinco anos de idfmiene trazido de Forest, Missisipi, fez-me
perceber um padrdo de comportamento desconhecidanipo ou qualquer outro até entao.
Quando vi outras criancas apresentando caractasstemelhantes, relatei em 1943 onze casos,
em detalhes, no jornal hoje extirifbie Nervous ChildEsse artigo foi citado varias vezes desde

entdo. O interesse em autismo se tornou univefisatiner, 1979).

Madjia Nadesan em seu livr€onstructing Autism: Unravelling the truth and
understanding the socig2005) faz uma andlise do contexto historico que fgropiciado a
visdo de criangas com comportamentos como 0s tes@or Kanner como tipicos de uma
patologia chamada autism&€omo Nadesan afirma, ndo havia nenhum precedente do
diagnéstico de autismo no século XIX. Desse modocyra responder como se deu o
aparecimento do diagnéstico de autismo na histaigosiquiatria. Que condi¢bes Unicas
puderam facilitar sua identificacdo no inicio dawsé XX? Para responder tais questdes,
Nadesan investiga a historia social das institsigdas identidades profissionais e dos valores
culturais que capacitaram Kanner e Asperger a nomgsmo e a sindrome de Asperger e
formaté-los em conformidade com o modo de clasgiio diagndstica da época (Nadesan,
2005). Com isso, Nadesan afirma que as condi¢cdepodsibilidade de diagndsticos de
pessoas com autismo sdo em Uultima instancia mencszados na biologia de suas
enfermidades do que nas praticas e economia da.époc

Por exemplo, nos anos de 1800, os padrdes dsificdasdo de individuos como
enfermos eram muito menos nuancados; os padroesomiealidade mais amplos e os
mecanismos de vigilancia social e individual, osaigu hoje, tomamos como dados,
simplesmente nao existiam (Nadesan, 2005).

Ainda na introducdo de seu trabalho, Kanner mogtemcupacdo com relacdo a
necessidade de enriquecer suas observacbes com caompanhamento posterior do
desenvolvimento das criancas (Kanner, 1943). Ediser alinico, sobre a evolucdo do
comportamento das criancas ao longo do tempo, éidmado por Nadesan como uma
pratica construida no inicio do século XX: o modegésenvolvimentisteSegundo Nadesan,
essa perspectiva teria surgido a partir dos anpgughdo os manuais de desenvolvimento e
perfis cognitivos foram criados e utilizados no rapanhamento da progressdo do
desenvolvimento infantil. Antes de 1800, segundautora, criancas ndo eram sujeitas a
nenhuma forma de avaliagéo psicologica ou de debgmento a ndo ser que suas condigcdes
fossem particularmente severas e seus pais particeihte economicamente privilegiados.
(Nadesan, 2005).
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O primeiro caso de estudo relatado por Kanner, galdoT. Antes da chegada da
familia ao hospital, o pai de Donald enviou umtrelde 33 péginas da historia de seu filho.
Kanner considerou tal relatorio “uma excelente de&o” do backgrounddo seu pequeno

paciente, apesar de notar um “detalhamento obséskivpai.

“Ele (Donald) parece se auto-bastar. Ndo demomstigdo quando acariciado. Nao observa o
fato de alguém aparecer ou sair, e nunca pargségatem ver o pai, a méde ou qualquer colega.
Parece quase que arrastado para sua concha paraentro de si mesmo. Uma vez abrigamos
um menino bastante encantador, da mesma idade quald) vindo de um orfanato e o
trouxemos para casa a fim de passar o verdo coral@amas Donald néo lhe dirigiu qualquer
pergunta ou resposta e nunca o instou a brincarrdeamente se aproxima de alguém quando
chamado, e precisa ser pego, carregado ou condpardoonde quer que deva ir.(Kanner, 1943,
p.218§.

As impressdes de seus pais descritas antes daargmm examinada por Kanner,
foram corroboradas, posteriormente, pela equipaaaédembremos que o titulo do trabalho
de Kanner enfatiza no autismo alteragfes da ordemafeto. As observacdes do psiquiatra
chamavam a atencdo para a satisfacdo de Donalceemnamecer sozinho, ndo demandar a
presenca da mée e permanecer indiferente a predengai ou a visitas de parentes. Nem
mesmo dava atencado a presenca do Papai Noel, afarmer (1943).

Outro trecho do relato dos pais, reproduzido esfas por Kanner, demonstra o
mesmo entendimento sobre o filho. A mesma supaktade capacidade afetiva.

Nesse verdo (1937) compramos um escorregador eimaina tarde quando outras criancas
estavam escorregando ele ndo se interessou e qoatmlocamos no escorregador ele pareceu
aterrorizado. Na manha seguinte quando ninguénvaegieesente, entretanto ele saiu, suba
escada, e escorregou, e tem escorregado frequedisde entdo, mas s6 o faz quando nenhuma
crianga esta presente...Ele esta sempre constarteefabz e ocupado se auto entretendo, mas se

ressente quando incitado a brincar com certass@i@mner, 1943, p. 218)

® He seems to be self-satisfied. He has no appaffectian when petted. He does not observe thetfattanyone comes or
goes, and never seems glad to see father or motteary playmate. He seems almost to draw into tédl sand live within
himself. We once secured a most attractive littg bf the same age from an orphanage and broughhbime to spend the
summer with Donald, but Donald has necer askedahguestion nor answered a question and has nawgewith him in
play. He seldom comes to anyone when called butdhé® picked and carried or led wherever he otglgo. (Kanner,
1943, p.218, tradugéo livre).

® This summer(1937) we bought him a playground slidé on the first afternoon when other children waiging on it he

would not get about it, and on the first afternedren other children were sliding on it he would get about it, and when
we put him to slide down it he seemed horror-strdtie next morning when nobody was present, howénewalked out,

climbed the ladder, and slid down, and he hasaslid frequently since, but slides only when noeotbhild is present to join
him in sliding...He was always constantly happy andybentertaining himself, but resented being utggalay with certain

things. (Kanner, 1943, p.218, tradugéo livre).
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Tanto para Kanner, quanto para outros médicosqdgpe - Eugenia S. Cameron e
George Frankl - e para seus pais, Donald paretaa fediz apenas quando brincava sozinho
com objetos. Nos relatos dos médicos e de seusqoaistava que Donald pulava em éxtase
ao assistir os objetos girando. Repetidamenteareglede que ele ndo esbocava qualquer
interesse por pessoas. Quando o paciente voltasgmtdd, no ano seguinte, Kanner Ihe nota
uma melhora em relagdo a comunicagdo com as pessaa® interesse nelas cessava assim
que obtinha o que desejava. A impressdo era a meanaapais e medicos do hospital
(Kanner, 1943).

Encontramos na literatura académica uma respoirsaidib dos trabalhos de Leo
Kanner, e mais tarde das pesquisas de Bruno Baittelipela visdo do autista como alguém
robotizado e inafetivo (Bagatell, 2007; Seversoal 2008; Nadesan, 2005; Hacking, 1995).
Mas, se considerarmos que os relatos escritos aiesdp Donald precederam o exame de
Kanner e sua equipe e, portanto, precederam ageoafido do diagnéstico de autistho
podemos supor a existéncia de uma predisposicdquguapermeando o olhar daquele que

observava criancas consideradas autistas (Karn®#3).1

O trabalho de Kanner apresenta uma énfase na glescadios genitores de seus
pacientesChamou a atencdo deste psiquiatra o fato de algaiss(e parentes de segundo
grau) terem alto nivel de instru¢do, mas tambénifuai modo de se relacionar que o levou
a considerar pouco afetivo. Kanner ndo chegou acimglar diretamente o autismo a um
possivel disturbio na forma com que pais criavans gg¢hos. O que verificamos nas suas
notas conclusivas é seu questionamento se esseddtria contribuir para o estado do
paciente. Parecia-lhe que o comportamento “autistixtremo” dessas criancas, desde o
principio de suas vidas, tornava dificil atribodd este quadro exclusivamente ao tipo de
relacdes parentais precoces dos pacientes. Canskeul trabalho, postulando que o autismo
originava-se de uma incapacidade inata de estaveleccontato afetivo habitual e
biologicamente previsto com as pessoas (Kannei3)1%$esar de néo estabelecer relacéo
direta do autismo com a criacdo dos pais, a ret@@ate suas descri¢cdes, aliada ao contexto
sécio-cultural, parece ter tido o efeito de compgé&o.

A impresséo de que autistas poderiam ter seughiizsidevido a um desequilibrio na

forma como foram criados por seus pais, influengioudécadas o pensamento psiquiatrico.

Y Na verdade, os trabalhos de Kanner deram origediegnostico de “Sindrome de Kanner”, mas consides® na época,
gue a sindrome constituia uma espécie de psicfasgiino autismo.(Kanner, 1979).
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De tal forma que, somente nos anos 80, com a lf@g@o de um modelo explicativo mais
biologizante para as doencas psiquiatricas, a cglga pais de autistas carregavam pelo

adoecimento de seus filhos teve seu fim (HackiB§51Nadesan, 2005).

Na mesma época em que Kanner formulava o autisomop psiquiatra austriaco,
chamado Hans Asperger, desenvolvia um estudo sof@@cas com comportamentos
semelhantes, porém com sintomatologias atipicaperf§yer acreditava se tratar de um
distarbio da personalidade, definindo a condicdgusdo esse entendimento, chamou-a de
psicopatia autistica. Os estudos de Asperger eitesga nova condicdo ndo obtiveram
expressividade na época de sua publicacdo, prowenet por haver sido escrito em alemao.
Somente ganharam publicidade, em 1981, atravéssiguigza da psiquiatra inglesa Lorna
Wing. Essa médica publicou uma revisdo dos estutlosAsperger propondo novo
entendimento para a sindrome por ele definida. Wisgordava de que a condigdo fosse um
distarbio da personalidade, enfatizando as conetagiefastas que um distarbio de tal
natureza implicava para a psiquiatria (Wing, 19&i$turbio de personalidade é facilmente
associado a sociopatia, condicdo fartamente judiata, alem de ndo ser considerada pela
psiquiatria uma condicao tratdvel (Nadesan, 2005).

Na época de criagdo da sindrome de Asperger, nextorsocial de Hans Asperger,
uma sindrome néo-psicética de desenvolvimento argpreendida em termos psicanaliticos
como uma desordem neurotica ou de personalidadémPmo contexto da psiquiatria do
final do século XX, sindromes do desenvolvimento sénos compreendidas em termos
psicanaliticos e mais concebidas como de origemehiética. Consequentemente, a decisdo
de reconfigurar a sindrome de Asperger em termasrddistirbio do desenvolvimento abriu
as portas para novas abordagens terapéuticas eemm@o de toda uma classe de pessoas
gue tinha anteriormente sido consideradas comolmende suspeitas. Pode-se dizer que esse
processo medicalizou tais pessoas, mas tambénvras lda estigmatizacdo psiquiatrica,
embora alguma estigmatizagéo cultural ainda pergaafidadesan, 2005).

As pesquisas de Wing interessaram a psicolaggaitiva para a qual o autismo de
alto funcionamento e a Sindrome de Asperger eranpas de testes efetivos para a teoria
modular de cognicdo. O autismo se apresentava eomaerreno perfeito para testes da
abordagem modular porque pessoas com autismo exdesigualdades singulares em suas
performances em testes cognitivos de habilidadssradas. O interesse na modularidade
cognitiva, autismo e Sindrome de Asperger popuario disturbio entre clinicos e

pesquisadores e ajudou a contribuir para a cridedmwvas categorias diagndsticas no DSM e
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CID (Nadesan, 2005). A Sindrome de Asperger somftencluida na quarta edicdo do
DSM (APA,1994).

Ao estudarmos a construcdo do autismo verificaguaso contexto socio-cultural foi
determinante na criacdo de hipoteses etiologicejcas clinicas e na configuracdo do
autismo como a entidade nosolégica que hoje contexeAfirmar que a construcdo de
diagnésticos € um processo socialmente construéitp desautoriza necessariamente a
dimenséo biologica da doenca. Mas, possibilita gregge o biologico deva ser definido nao
mais dentro de um esquema dualistico mente-corplogia-cultura.

Nadesan entende que a forma mais apropriadardpreender a producédo de corpos
incluindo doencas e desabilidades seriam os esfaegmicos em direcdo a um materialismo
moderado que pudesse incluir a dimensdo materiaf também a cultural, formas de
producdo, comportamentos individuais e sociaispyaduzam as condi¢cdes de possibilidade
particular de experiéncia corporificada, incluindormas particulares de doenca e
desabilidade; exigéncias corporais colocadas poassomaticas tipo dor, fome e ansiedade -
gue demandam reconhecimento e interpretacdo cobsgje esquemas culturais
interpretativos que filtram e ou produzam sintoreasondi¢des corporais inteligiveis e que
designem normalidade e patologia no universo siitinohs técnicas e remédios culturais
utilizados identificados como diferentes e/ou paimlos e seus efeitos em corpos em

permanente construcdo (Nadesan, 2005).

1.3 Os efeitos deooping dos diagndsticos

Iremos agora compreender o conceito de efeitésoeng de tipos humanos proposto
por lan Hacking. Partindo da proposta de Hackimgcyraremos elucidar como categorias
diagnésticas psiquiatricas podem produzir efeitokdping O efeito ddooping se refere ao
processo no qual pessoas classificadas de centa fiendem a agir como tal ou a interagir
com modos nos quais sao descritos.

Como tipos humanos, lan Hacking define tipos ekspas, seus comportamentos, suas
condicles, tipos de acéo, tipos de temperamentdsnai@ncias, tipos de emocao, e tipos de

classificacédo - mais do que pessoas e suas emd@Bsa). Por tipos humanos se refere a...
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“...tipos sobre os quais gostariamos que fossel@nsidicos, gerais, e de conhecimento preciso;
classificacbes que poderiam ser utilizadas parmdtar verdades gerais sobre pessoas, suas
acOes, ou sentimentos; generalizacBes suficientenfentes que parecam leis precisas para
predizer o que individuos irdo fazer, ou como raggodo as tentativas de ajuda ou de modificar

seus comportamentos” (Hacking, 1995).

Mas, ndo pretende afirmar que tipos humanos séequivoco ou um erro resultante
da busca por controle, em lugar de compreensaonafque ndo temos escolha de ndo usar
os tipos humanos. Portanto categorias diagnésticasoutras rotulacdes sdo causais e
instrumentais. Buscam analises causais, mais quelee Sao parte do que sabemos sobre
conhecimentos sobre pessoas. Nao sdo somentalpartsso sistema de conhecimento, mas

parte do que tomamos por conhecimento.

S&o também nosso sistema de governo, nossa formasderganizar. Tornaram-se os grandes
estabilizadores do bem estar social do ocidensral@ds-manufatura que se apdia nos servigos
industriais. A metodologia de fazer estudos pateatigr tendéncias e regularidades tipo-leis
ndo é apenas nossa forma de encontrar o que é.0S§oéestudos que geram consenso,

aceitacdo e intervencao (Hacking,1995a).

Dentro do processo de construcdo de categoriamas, hipoteses etioldgicas séo
construidas num esforco de compreensdo do objstr @solado e classificado. Segundo
Hacking, esse esfor¢co de compreensao causal patgpaorhumano seria um processo auto-
reflexivo. Algo que, conhecido por aqueles que&@apreendidos, pode mudar seu caracter,
pode mudar o tipo de pessoa que eles sdo, levamdmanca da propria compreensao causal

em si. Os efeitos deedbaclocorrem tanto na cogni¢cdo quanto na cultura (hhagcki995).

Como vimos, logo apds a configuracdo do autisorok@nner, no contexto social da
época, a hipotese psicoldgica para o autismo feistabelecendo, ao enfatizar que a criagéo
de criangas por pais pouco afetivos poderia caasdoenca. Pais e especialistas eram
unanimes em reconhecer que a crianca autista a&mapaz de afetividade (Kanner, 1943).

Atualmente, em relatos de pais sobre seus filhtistas, encontrados na Internet, sao
frequentes as alegacdes de que autistas teriamcéendafetivas “mais puras” que pessoas
consideradas “normais”. Diversamente da imprességiica de quase um século atras, pais
de hoje ndo consideram que seus filhos tenham ooapacidade afetiva, como podemos

analisar nos testemunhos abaixo:



32

Ser autista é ser ingénuo, sem maldade nenhumaragéo, uma pessoa pura capaz de contagiar
as outras pessoas a sua volta com a alegria, #icittage e a inteligéncia, se 0 mundo vocé um
pouco autista nao iria ter tanta maldade espalpadai, ndo teria tanta gente enganado e tirando
vantagem dos outros, seria um mundo mais justhze(fe; comunidade do Orkut),

Acho que a grande diferenca entre os autistas e re@dsapacidade de fingir, nés os "normais”
temos de fingir o tempo todo, no trabalho, comraiades, nos lugares publicos, etc. Afinal é
uma das coisas que aprendemos mais cédo...Elescar@8®guem fingir e por isso suas
manifestacfes sdo aquilo que eles estdo sentirgt® momento. E uma forma mais "pura” de
ser. Vocés ja pensaram como seria 0 mundo se adeenfi maioria e noés a minoria...? (H. ;

comunidade do Orkut).

E H., achamos que temos muito a ensinar ao audistagras que criamos para uma convivéncia
"pacifica” na sociedade que criamos, mas na refmidaos dias que estamos vivendo, é

nescessario um mundo com muitos autistas para $emads senso de responsabilidade, mais
sensibilidade, enfim, aprendermos novamente a sehmmanos... resgatar a humanidade perdida
em nos....(S.; comunidade do Orkut).

O que teria ocorrido para que nds passassemos a adtista de uma forma tao
distinta da época de Kanner? Para Hacking, diaigodst pessoas diagnosticadas seriam
alvos modveis, porque nossas investigacdes sobseimleragem com elas proprias e as
modificam. E uma vez modificadas, jA& ndo sdo o mesipp humano de antes. Novas
classificacbes de pessoas ou de seus comportanpdem criar novas formas de ser uma
pessoa, novas escolhas a serem feitas e, devidsoarovas oportunidades de acdo séo
abertas para essas pessoas (1995). Haking e Nadesatitam que a matriz de praticas
clinicas, profissionais e institucionais, nas quagutismo foi se inserindo, constroem uma
espécie de filtro interpretativo que faz com que rdentifiguemos sinais e sintomas de
formas peculiares. Mas, além disso, praticas miofi®is interagem com pessoas € 0
resultado dessa interacdo modifica pesquisas esbes mesmas praticas.

Para Nadesan (2005), formas individuais de expagaécorporal sdo situadas dentro
de aparatos institucionais especificos historicaengne se constituem por praticas e formas
de conhecimento valorizadoEmbora inscritas sempre ou ja por aparatos ingiiacs,
experiéncias e expressoes individuais podem taniém a praticas ou padrdes alternativos

para produzir performances alternativas de prasoamis e de significados. (Nadesan, 2005).

11 A L. ~ .

As trés mensagens foram postadas em um mesmo tipidiscussdo de uma comunidade do Orkut, acessadas
setembro de 201Erros de digitagdo, de ortografia e abreviagGemnfianantidos. Os nomes dos autores das mensagens
foram suprimidos, conservando-se apenas as iniciais
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A crianga pré-escolar diagnosticada com autisrpooduzida como um tipo humano
particular—"crianca autista’—com “déficits cognas/ particulares, por matrizes institucionais
que a rotularam. Os diferentes graus de vigilamciatencdo parentais implicados nesse
diagndstico precoce também implicam certa matsatucional. A partir de entdo, a crianca
rotulada/produzida como *“autista” requer, dentres dparatos que a produziram, certas
formas de cuidado — formas de cuidado cujos prédsatemandam intervengao especializada
(Nadesan, 2005).

Uma variedade de instituicdes, terapeutas profisssoe corpos de conhecimento
especializados séo postos a disposi¢cdo para assst#os pais de “autistas”. Os recursos
institucionais encontrados s@o pré-escolas de delsémento que utilizam instrutores de
educacdo especial em coordenacdo com fonoaudiglbg@peutas ocupacionais 0s quais
seguem terapia da integracao sensorial; terapial@anfantil e terapia ocupacional privada e
publica; psiquiatras infantis e pediatras do deskimento privados e publicos os quais se
especializam em déficits de desenvolvimento (Nagez05).

Processos somaticos séo identificados e intagbwetdentro de matrizes culturais de
compreensao - dentro de praticas e linguagensisoCialocados de outra forma, experiéncias
corporais sdo sempre mediadas. Dor e fome, por greraeriam forgcas soméaticas que
demandam reconhecimento, mas se tormat@ligiveis em relacdo as normas e valores
culturais. Mais ainda, a experiéncia corporahneausde corporeidade e cultura - € emergente
temporal e espacial de forma que ele esteja sesmrtornando, por exemplo, praticas
culturais de fixacdo somatica de distarbios quetrimrem para 0 surgimento de corpos

socialmente designados como doentes ou incapa2@s)(2

Para Hacking, diagnésticos ndo sao, de algumaafaramstruidos, enquanto tipos
naturais sdo de algum modo dados. O autor ndoitcrex$sa oposicdo. Para ele, assim como
tipos humanos, diagndsticos sdo carregados deegaldPoca de lama” ou “elétrons
polarizados” podem ser maus ou bons dependendaecea quer obter com eles. Ja abuso
infantil ou transtorno de personalidade multipla sitidades indesejaveis para as quais
buscamos algum tipo de intervencdo ou cura. O megara qualquer outra entidade
nosoldgica (Hacking, 1995).

Diagnosticos sdo carregados de valor, porquelasses de desvios se opdem a
criancas normais, a comportamentos normais, des@memto normal, reacfes normais e
assim segue. Os desvios séo frequentemente aabtiadm maus. Existiria, segundo o autor,

uma tentativa regular de separar os diagnosticosede conteddo moral por meio da
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biologizacdo ou medicalizacdo. Alcodlatras ndo @S, eles sdo doentes e precisam de
tratamento, o mesmo para pedofilos, bulimicos,idas; personalidade mdltipla, delinquente
juvenil. Entdo, ndo deveriamos culpa-los e sim pa#d@é-los. Hacking ndo quer propor uma
discusséo do conteudo moral dos tipos humanos, &laaatencéo para isso, pois considera
relevante realcar o fato de as pessoas desejarernus@do ser esses tipos humanos,
justamente por causa do valor moral intrinsecontlesmos.

Ser diagnosticado confere poder ainda maior de @dssibilidades para o futuro, pois
capacitam o diagnosticado a redescobrir seu passiddal modo que pessoas podem
experimentar como novos passados. Para ilustrarasecinio, Hacking cita o exemplo que
ele mesmo chama de extremo das pessoas que passarara&omo sobreviventes do incesto,
0 que muda em suas vidas e as relacdbes com sudlsagarido € apenas questdo de
recuperacdo de um trauma esquecido, mas sim unsaqude haver novas descricdes
acessiveis, conectadas a formas tipo-leis pogaitildo novas descri¢cdes, explanacdes e
expectativas. A prépria palavra trauma para Hackingna das mais poderosas, nhomeando
um novo tipo de experiéncia humana. Era uma palatiiaada para feridas ou injurias
fisicas, mas agora denota uma ferida psiquicaee&tpy mas ainda ativa. Segundo a légica
de Hacking, o trauma nado era um tipo de experignesaivel. Apenas ha pouco mais de um
século, € que o trauma tem sido um tipo humansgfaj um tipo de experiéncia sobre a qual
0 conhecimento cientifico € reivindicad®or exemplo, apenas recentemente ele se tornou um
link auto-evidente para estupro e seducdao inf@itktking, 1995).

Desse modo, uma forma como alguns tipos humanesedifde alguns tipos de coisas
e que classificar pessoas, opera mudancas, e aothéiin mudar seu passado, mas 0 processo
nao termina ai. As pessoas de um tipo humano, aaneo, fazem com que nés, 0s experts,
repensemos a classificacdo. Assim, algumas vezeslag®es causais entre tipos humanos
mudam, as vezes, elas sdo confirmadas ao pontoe derisarem conexdes essenciais
definidoras.

Criar novas formas de classificacdo de pessoamBém mudar como nds podemos
pensar sobre n0s mesmos, mudar nosso sentido adeadotacdo, e até de lembrar nosso
passado. Isso gera efeitosloeping porque pessoas de um tipo comportam-se diferenteme
e entdo se tornam diferentes. Isso € dizer qudosdtmudam e com isSSO surge um
conhecimento causal novo a ser obtido e, talvepnbecimento mais antigo seja descartado.

Mas, o novo conhecimento, por sua vez, se torrie parque se deve conhecer sobre

0s membros desse tipo, o qual muda novamente.é&ssgue Hacking chama de efeito de
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looping Quanto maior forem as conota¢cées morais do tipoeamo, maior sera o potencial de
loopingdo mesmo (Hacking, 1995)

Como Hacking ressalta, existiria uma grande tecidétos tipos humanos em direcéo
ao biologico. E, chamando de biolégico, o autoumss o que seria de natureza bioquimica,
neuroldgica, elétrica ou mecénica. Seria essa terl@ma das mais poderosas premissas no
pensamento cientifico. Seu sucesso nos torna tasnisemos uma confianga imensa em seu
potencial e muitos exemplos comprovados. Longe edeatocar contra os programas de
pesquisa biologica para o comportamento humanatar deseja nuancar o fato de que tipos
humanos biolégicos ndo estdo imunes aos efeitdgsogéng acima demonstrados (Hacking,
1995).

O surgimento de novos conceitos €, em parte, oowa tipificacdo, uma nova
taxonomia, um novo arranjo de tipos humanos, o@oceunina reorganizacao de tipos antigos.
A reorganizacdo € algo complexo. Muito raramengtumbramos um tipo totalmente novo.
O que ocorre, mais frequentemente, é a construg#e selhas nogdes. O que se observa é a
quantidade extraordinaria de construcdes e moldageiore tipos que surgem, mas também
daquilo que poderia ser melhor descrito como tipwahte”. O tipo errante, em parte, € 0
resultado do modo no qual o tipo humano uma velbdizado, produz reacdes a forma na
gual as pessoas rotuladas (pela categoria em questigiriam. Dito de outra forma, as
pessoas que se encaixam na categoria, reagenpy@baims, a forma que a ciéncia dita como
devem ser tratadas (Hacking, 1995).

Outra classe de tipos humanos ¢ identificada pakidg como “indiferente”. Fazem
parte do tipo indiferente aqueles que distintameloi® tipos citados acima, ndo se tornam
autoconscientes do tipo em questdo. Seres humarsap sdo capazes de compreender
como criangas, mas ainda assim o efeitdodging pode envolver uma unidade humana

maior que seria a familia. O autismo € um exemettedgrupo (Hacking, 1995).

A segunda metade do século XX testemunhou adim¢@&n de um novo e radical eixo
de formacéo de tipos humanos. A liberacdo gay éxmmplo classico desse novo eixo. A
historia oficial da homossexualidade demonstra céamhdipo humano surgiu, no final do
século XIX, no campo do discurso médico-forenseeEstulo “homossexual” foi um termo
originado pelos digamos “conhecedores”, ou exmwtgonhecimento reivindicado, aqueles
“conhecidos”, ou objetos do conhecimento em que®@m momento posterior, o termo foi
rapidamente apropriado pelos “conhecidos”. Tendomuayvimento de liberacdo gay seu

desfecho. Um dos mais importantes aspectos dadidergay foi o orgulho gay e a chamada
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“saida do armario”. Tornava-se um imperativo mogpara as pessoas de um tipo se
identificarem como tal, de auto atribuicdo do tqponano por elas mesmas. Dessa forma eles
também se tornavam os “conhecedores”, mesmo serafo as pessoas autorizadas a ter o
conhecimento. Um processo geral de auto-atribudgdipos emergiu o que faz Hacking
acreditar, que continuard a afetar tipos humanbsf@wmnas as quais ndo se podem prever
(1995).

Assim podemos inferir que grupos reivindicatoraes pacientes e suas formas de
ativismo - com divulgacdo de teorias e entendimel@aloencas e luta por seus direitos -
constituem matrizes de producdo permanente de hipwsinos. No proximo capitulo, vamos
nos debrucar sobre 0s modos com que tais grupopdéiipado da criacdo de diagnésticos

na Internet.



37

2 A CONSTRUCAO DO DIAGNOSTICO DE AUTISMO NA INTERNE T

Vamos apresentar nesse capitulo uma discuss@o\emios autores que falam sobre
como a participacdo de autistas, pais de autistasocrem para a constru¢do do diagnostico.
Muitos autores proclamam-se diagnosticados comestasite dedicam-se ao estudo da
participacdo de relatos em primeira pessoa pamnstracdo de um saber que amplia para

além do saber médico hegemonico.

2.1 As redes sociais e a construcao de diagnésticos

A Internet se tornou uma plataforma importantedideussao de questdes relativas a
saude. Pesquisas demonstram um aumento na buscfrieacdo a respeito de saude por
esse meio. Além da procura de informacdes sobrelesacdonselhos, ou orientacoes
profissionais na forma de consultasling existe um grande aumento na participacdo de
foéruns de discusséo online organizados em tornpmieos de saud€ranis, 2008). Nesses
foruns de discussédo, pessoas trocam informacoegnpeauxilio, discutem problemas e
contam suas histérias a outros que, em alguma metivetram experiéncia semelhante ou
supostamente compreenderiam seus sofrimentos (T2008). Pode-se dizer também que a
Internet, ao facilitar a troca de informacbes, priop a promocdo de formas de

medicaliza¢do, mas também a criacdo de resistéf@igsad, 2007b).

A interacdoonline geralmente comeca com alguém postando uma mensagem
alguma questédo, opinido ou histéria pessoal. Opeasoas ao lerem tais mensagens podem
responder se 0 desejam. As conversas costumarstgea@as por um periodo de tempo o que
permite que visitantes possam procurar por temastdeesse. A maioria desses foruns nao
recebe supervisdo de instituicdo ou profissionaisalide, ao contrario sdo administradas por
pessoas que tiveram experiéncia em primeira maocosaidpicos discutidos (Tanis, 2008).

Algumas limitagcdes frequentemente apontadas no tpocomunicagaoconline
incluiriam falta de tonalizacdo de voz e de comagio para-linguistica e ndo-verbal, o que
poderia afetar a capacidade de compreensdo damgféo (Hallet et al.; 2007). Mas,
justamente, essa peculiaridade do nwgibne é considerada por alguns como facilitadora da
interacdo social de pessoas com dificuldades hadaile cddigos para-verbais como é o caso
de autistas (Blume, 1997; Singer, 1999).
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Segundo Burri et al. (2006), o primeiro forum wit teria aparecido nos anos 1990,
seguindo Varios outros grupos e sistemas de memsagais primitivos que surgiram nos
anos de 1980. Foram realizados varios estudos &mforesonline criados para discussao de
temas relacionados a saude. Primeiramente mostrguanpessoas consideravam mais facil
discutir problemas pessoais em meordine do que cara-a-cara e que outras nem mesmo
falariam pessoalmente sobre alguns dos problemasrgiavam em discussoes virtuais. Até
mesmo pessoas que possuem uma boa rede de anfiggodiaes parecem se beneficiar de

suporte sociabnline (Burri et al; 2006).

Ha varias razdes pelas quais as pessoas escolh@&runsonline. Eles funcionam
entorno de um tema central e podem servir como aocal I[de encontro para pessoas
interessadas no assunto, ou que tém familiaridanheactema, permitindo uma compreensao
em grau raras vezes encontrado em redes sociaggsus\0 mesmo tempo, oferecem a
possibilidade de encontro de pessoas de maiorstliagle, ja que tanto familiares, colegas, e
pessoas nao conhecidas tém acesso a esses sitfossfacos facilitam o contato de pessoas
de distintos contextos sociais, culturais e gedgpaf Além disso, permitem uma grande
variedade de relagcdo social tais como entre parert@igos, conhecidos e totalmente
estranhos (Tanis, 2008).

Esses gruposnline podem ser uma alternativa atraente ou suplempatar pessoas
gue necessitam de algum suporte. Mas € importagsaltar que apesar de algumas pesquisas
mostrarem 0 quanto esses grupos sao Uteis a pass@ascesso de manejo de sua doenga,
outras investigam que esses aspectos seriam astiadnaneira diferente entre usuarios que
tém sua mobilidade ou autonomia limitada daqueles spfrem do estigma de alguma

patologia (Tanis, 2008).

Comparada com outras fontes de informacéo e sy@oheernet € acessivel 24 horas
por dia e a baixo custo por participante. O nund&goessoas sem acesso a Internet esta
diminuindo e a Internet esta se tornando um métedoomunicagéo e fonte de informacao

cada vez mais comum (Hallet et al, 2007; Smith,7200

O crescimento dos custos no cuidado com saude é¢etarisado uma preocupacao
tanto individual quanto de corporacdes com essdidiede, e a questdo se amplia no caso de
doencas cronicas e pacientes portadores de msltiplancas cronicas - 0 que parece ser um
importante alvo da questdo publica de saude. Btitas demonstram que uma grande parte
da populacdo que apresenta necessidade de aut@nuEneloencas crbnicas como, por
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exemplo, os diabéticos seriam usuérios potenciaigeenosos de meiamline de cuidado com
saude, razado suficiente para o estabelecimentostiatégias de uma comunidade virtual
(Smith, 2007).

As comunidades virtuais tém o potencial de sumpgtessidades de assisténcia com
monitoramento de atividades, educacéo, participagdoomunidades e de venda de produtos
e servicos, especialmente em areas mal servidedesos (Alemi et al, 2010; Smith, 2007).
As necessidades de pacientes portadores de doerggasas sdo consideradas por esses
autores em dois tipos de estratégidecessidades de estratégias tangiveis que inaluiria
produtos e servicos além de contetudo educativgpbicativos de auto-monitoramento, Uteis
no armazenamento de dados e no aprendizado deroonEncas no comportamento podem
impactar em sua saude. Estratégias intangivesnsexs que atenderiam necessidades como o
desejo de fazer parte de uma comunidade a fim al€foer iniciativas em prol da saude

fisica e emocional (Smith, 2007).

Autores que utilizam a Internet como fonte de pe&sq alegam que o rapido
desenvolvimento de tecnologiasling nos dltimos anos, oferece novas possibilidades de
pesquisas, particularmente quando se trabalha ogpog de dificil acess&ntrevistanline
tém se mostrado uUteis com individuos com defic&nos quais podem controlar a
evidenciacdo de suas debilidades (Bronlow & O’'D2006). Além disso, o meionline
oferece novas possibilidades de promocéo de saardeas organizacbes ao acessar grupos
alvo, podendo também desempenhar um importanté pamgrimoramento do capital social
e na capacitacdo profissional. H& um aumento tangsérpesquisas de divulgacdo baseadas
em chat-room O sucesso dessa forma de divulgacdo reside ergiratomunidades ja
existentes em lugar de basear-se em sites ondeagasscessitam acessar o servi¢o (Hallet et
al.; 2007).

Estudos realizados com o objetivo de compreendélizacdo de comunidadesline
por pacientes portadores de cancer revelaram quelwd participacdo de familiares quando
a patologia é entendida por seus parentes comtafitaina capacidade do paciente buscar
informacé&o por si mesmo (Ginossar, 2008). O estlelGinossar comparou populacédo com
cancer de pulméo e céancer colo-reibid( 2008). Quanto mais severa € a evolugdo do
paciente, mais motivado se mostrou seu familiaparticipar de gruposnling em contraste
com os familiares de pacientes com doenca colg-@igs familiares percebiam o paciente

como capaz de encontrar informacdo sem necessitad@gida (Ginossar; 2008). O estudo
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também mostra que a participacédo de familiaredetedite daquela realizada por pacientes.
Familiares estariam mais em busca de informacgaquagio que pacientes procurariam
suporte emocional, em maior propor¢cao, em tais oatades, na medida em que utilizariam
outras fontes de busca de informacdo sobre a do@iafs grupos seriam, num segundo
momento, local onde os pacientes partilhariam@mmfcao colhida anteriormente (Ginossar,
2008).

O uso potencial de comunidades virtuais relaaas a saude e seu desenvolvimento
tém gerado fortes interesses tanto na area deicpslipublicas de salude quanto de
organizacdes com fins lucrativos. (Smith, 2007l et al, (2010) analisaram que pessoas
com problemas de abuso de substancias geralmerdeena de acesso a tratamentos e
servigos de aconselhamentos, especialmente quaondoessoas de baixo poder aquisitivo e
sem seguro de saude. Nos EUA, entre 13 e 16 milldeessoas necessitam de tratamento a
cada ano, mas somente trés milhdes efetivamerdeemf (Alemi et al, 2010). Esses autores
perceberam que o uso de servigcos de consaitise correlacionou-se positivamente com
adesao ao tratamento em pacientes com abuso d@rstias. Um estudo demonstrou que
pacientes gque tiveram mais acesso a grupos deapudtaenline requisitaram menos auxilio
que pacientes que frequientavam apenas atendimentsumbrte cara-a-cara. Grupos de
suporteonline quando oferecidos em conjunto com tratamento pogse alcancam 50%
mais pacientes, visto que pacientes que faltameaoentros cara-a-cara, mantém contato
online Segundo a concluséo desses autores, o aconsatbaonéne melhora a adeséo ao
tratamento, diminui a utilizacdo dos servicos d@leae atinge o publico com dificuldade de

manter tratamento presencial (Alemi et al, 2010).

Esses autores propdem uma distincdo entre omatas de encontros cara-a-cara e
os contato®nline Entre eles ha que se considerar a diferencaeqé@éncia e facilidade de
contato, possibilidade de comunicacdo néo-verbafiredade entre paciente e terapeuta e a
natureza dos tépicos discutidos. Devido ao contptase que diario, terapeutasline
focariam no agora e no amanha, tendendo a ignorgueoaconteceu anos atras ou ira
acontecer em semanas ou meses. Desse modo o foé@iatnentoonline seria mais tempo-

sensitivo(Alemi et al, 2010).

Burri et al (2006) afirmam que recomendacdes resergobre tratamento da
dependéncia ao tabaco concluem que um suporteld@fmm efetivo inclui suporte social

como parte do tratamento e suporte social foraratarhento. Dessa maneira, esses grupos
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encontram beneficios com a utilizacdo da Intere, constitui como uma provedora ampla
de grupos de suporte online, onde fumantes e easites podem dar suporte uns aos outros e
se beneficiar da experiéncia de cada um. Nos Estddalos, 10% por cento das mulheres
online e 5% de homensnline procuram na Web informacdo sobre como deixar deafu
Entdo, entre mulheres fumantes, que sao 19% ddgpdpuadulta nos E.U.A., o alcance da
Internet como recurso de cessacao de fumar é basignificativo (Burri et al, 2006). Para
muitos fumantes, sites para dependentes de talwaimonpser a Unica fonte de informacéo e

suporte viavel durante o periodo de abstinénlid, (2006).

A respeito da contribuicdo que o suporte que grugmiise oferecem a pacientes no
manejo de sua doenca, Ginossar (2008) amplia as#i&o. Esse autor avalia que pesquisas
costumam considerar comunidades virtuais como uro ngpo de grupo social, e nao
somente como grupos-suporte. Alega que certas diieendo suporte em comunidades
onling relacionadas a saude, revelaram-se similaregrap®s de suporte cara-a-cara. E a
participacdo nesses grupos geravam efeitos beaé&f@nelhantes e que o aumento no uso de
comunidadesonline teria somente revelado que existe uma menor agldisfcom suporte

social oferecido por tratamentos presenciais.

Ginossar (2008) alega que pesquisas anteriorezamMim a teoria de uso e
gratificacdo na avaliacdo da utilizacdo da Interbebha teoria fundada na premissa de que
audiéncias seriam ativas no consumo do conteudoedi#g idéia aplicada originalmente nas
audiéncias de meios de massa tradicional. Expliea de acordo com a perspectiva do uso e
gratificagéo, pessoas usariamnadia para obter necessidades e metas (chamadas de

gratificacéo) e essa seria escolhida em conformidach a gratificacdo que se quer obter.

Em contraste com audiéncias dwmss-mediatradicional, as quais historicamente
tornaram-se foco de avaliacbes da perspectiva dee gatificacdo e construcdo da teoria,
membros de comunidadesiline, que postam mensagens, sdo simultaneamente aad&nci
provedor de conteudo. A participagdo em comunidadése confere uma nova dimenséo a
nocdo de atividade de audiéncia. As pesquisasagntigseavam-se mais em pesquisas-
questionarios do que na observacdo desses pantegpaAndlises de participacdo em
comunidadesonline se tornam mais relevantes quando utilizam ana&eseconteudo de
comunicacado desses grupos, visto que o conteudadoosem o potencial de revelar as
mensagens as quais 0s membros estdo expostogjatfimersidade de aspectos dessa tipo de

participacdo. O autor propde ainda que a utiliaagd conteddo da comunicacdo entre
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membros permite identificar os antecedentes dasificmgdes buscadas pelos mesmos
(Ginossar, 2008).

Ginossar (2008 aponta também que o uso de comunidadieine na busca de
informacdes esta relacionada a descentralizacdond& de informacédo de saude publica, o
que leva a preocupacédo pela credibilidade da irdo&m sobre saude veiculada na Internet,
mas, por outro lado, tem o potencial de empoderaim@e consumidores de cuidados em
saude. Isso permite que comunidadekne se tornem palco de ativismo politico, como é o
caso de comunidades de cancer de mama (Ginos€#) g@fupos de deficiéncias, surdos,

autistas, anoréticos entre outros (Conrad, 2007).

2.2 O autista na Internet

Para Blume (1997) e Sinclair (2005) autistas téistolicamente, falado através de
outros, como, por exemplo, pais e profissionaigue teria criado uma imagem do autista
como sendo alguém incapaz de falar por si mesnsesEsutores sugerem que a proliferacao
das tecnologias da Internet provocou uma mudangganamagem, com muitos adultos
autistas encontrando sua vaaline A Internet seria, entdo, considerada uma ferrémeil,
na medida em que habilita pessoas com autismo pastithar experiéncias e percepgoes e
té-las reconhecidas sem a necessidade de um digmafsssional dominante de fundo. Por
meio da Internet, suas vidas estariam mudandodaala isolamento e ganhando forca para
insistir na validacdo de suas experiéncias (Bluf897; Singer, 1999; Sinclair, 2005 ;
Dekker, 2000).

Recentemente, ao questionar nogdes profissionaimndates sobre o autismo, alguns
autores tém focado em narrativas alternativas pdesna (Bagatell, 2007; Vasil & Molloy,
2002; Chamak, 2007;). Outros mostrariam que tipal@&cas com o meiexpert o discurso
leigo estaria construindo (Nadesan, 2005; Eps2d08; Hacking, 2005; Conrad, 2007a,
2007b). Blume (1997), que inicialmente examinouoastru¢do do autismo, prop0s que a
populacdo neurologicamente tipica, ou ndo autigpresenta apenas uma das muitas
configuracdes neuroldgicas. Reconhece que talgumaitdo seja a mais dominante, mas néo
necessariamente a melhor (Blume, 1997). Haveria nesiaténcia por parte de profissionais

da salde em dividir seu poder com pais e pessoagoismo e essa resisténcia leva a uma
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marginalizacdo das vozes desses militantes leigosral do amplo espectro da literatura
académicailid,1997).

Alguns autores desafiam a noc¢do de que padréorfretgcomunicacao face a face
refletiria habilidade pobre de comunicacdo em gétasquisas tradicionais face a face feitas
com autistas se revelaram pouco Uteis, visto gesoas com autismo teriam dificuldade na
leitura de sinais ndo-verbais. Em contraste, cooagdo mediada por computador oferece
menos dificuldades e pode facilitar a comunicagdim autistas. Para autistas, expressoes
faciais com intencdo de suavizar interacdo sompahunicar prazer ou mesmo sorrisos podem
confundir ou trazer incertezas a respeito do qoengunicado. Autistas podem perceber uma
gargalhada como algo devastador como se rostagefeagsem sem qualquer aviso, dentes e
barulhos repentinos, o que exemplificaria como rag@es corporificadas seriam
preferencialmente evitadas. Para essas pessoastoc@essoal confundiria mais do que
informaria (Browlow & O’Dell, 2006).

Autistas, ao se comunicarem com neurotipicos, queige de que estes nao dizem
exatamente o que querem dizer. Uma conversa deti@oos teria um ritmo rapido de
peguenas trocas, enquanto autistas frequentemieeta d que tem a dizer, param e esperam
a resposta do outro. Com uma preferéncia pela géi@cia transmissdo de informacdo é
melhor realizada em texto, o que leva alguns Aggsr@portadores de Sindrome de Asperger)
a dizerem que a comunicacado autista poderia sepamtia a comunicacdo escrita. A
linguagem de computador tem a mesma resposta padado input, entdo ndo ha mensagens
de linguagem corporal, ou de tom de voz que preaisaser decodificadas (Bronlow & Dell,
2006).

Outra vantagem apontada por autistas é a de qummanicacdo por computador
permite um atraso na resposta que nao ocorre pea@dio social dita real. O conforto
experimentado no meio online o faz ser frequentéen@ascrito como mais do que um meio
de comunicacdo, é também um lugar acessivel deneacale forma que é chamada por

alguns de “pais ideal para os autistas” (Singe39)1.9

Ressalta-se também que as tecnologias da Inté&metsido utilizadas de maneira
crescente nos Ultimos anos por pessoas com autigmo,como um sitio seguro de interacao
com outros membros de comunidade autista, quantdommm de militancia de direitos e
cidadania. Dekker (2000), em pesquisa inUmerassvetada, compara o uso de Internet por
pessoas com autismo ao uso de linguagem de simaEepsoas com deficiéncia de audicéo.
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Enfatiza dessa forma o papel que a Internet tera pasitas pessoas com autismo no que
tange a comunicacao (Dekker, 2000).

Recentemente, tém-se debatido sobre o usmnegiasonline como forma de se
realizar entrevistas com pessoas com deficiénces, imara além da facilidade de acesso a
pessoas com dificuldades de locomocéo, tém-setiiecu quanto a Internet possibilitou uma
ampliacdo no entendimento sobre a competénciawtstas em se comunicar efetivamente.
Por serem proficientes em habilidades relacionadascnologia de comunicagdo escrita,
colocam-se em vantagem na &rea de desenvolvimentowds tecnologias para promoverem
suas proprias visdes a respeito do tema (Bronlo@’Rell, 2006). Nadesan confirma essa
visdo positiva do autismo, particularmente as fareh@alto-funcionamento como a Sindrome
de Asperger, cujos portadores seriam superdotados tecnologias e, portanto,
particularmente adaptados a tecnologias de compufilddesan, 2005).

Através da Internet, autistas tém a oportunidadératzar experiéncia e conselhos
praticos, além de informacdes com outros nao-miofigis. Segundo Singer (1999), autistas
discutem diagnaostico, especulacdo cientifica, mliotentos meédicos, recomendacado de
profissionais, tudo isso oferecendo um senso deodempmento que reuniu condi¢bes de
criacdo de movimento de reivindicacdo de direifoBiternet, ao desafiar o estereétipo que se
adotou como limite de competéncia dos autistas panaunicar-se efetivamente, capacita
aqueles com Asperger a participar de um jogo dgudigem compartilhado, e assim terem
voz, uma voz coletiva que frequentemente confrentaontesta, suplantando tentativas de

construcdes depreciativas do autismo (Singer, 1R88yway, 2009).

Um tema amplamente debatido em sites de autistaguestionamento sobre quem
sdo osexpertsem relacdo a Sindrome de Asperger (SA), revelamdocontraste entre
conhecimento cientifico e experimental. Ao questianposicao e, algumas vezes, a utilidade
de conhecimentexpert uma distincdo clara € feita entre neurotipicos s@o oficialmente
reconhecidos pela academia como 0s peritos notas&uautistas, quem, para eles, deveriam
ser considerados ogXpertsoficiais”. Membros de grupos de chat costumamrizan seu
proprio conhecimento por experiéncia, em detrimelaisaber académico. Muitos membros
frequentam congressos, tém conhecimento da litaratadémica produzida sobre a condicéo
e usam os foruns para discuti-las, muitas vezéstanelo o quanto estas seriam inuteis e

evasivas nas respostas as tentativas de questi®na-|
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Apesar dessas disputas, ha ainda um reconhecimergoder do profissional em dar
um diagnoéstico oficial, permanecendo claro que rolgeaceitar um diagnéstico seria
importante para esses individuos. Mas, € ao comleeto dos proprios autistas que se da
maior importancia na constru¢cdo da identidade dapog com pessoas com Sindrome de
Asperger (Bronwlow & O’Dell, 2006).

A participacdo nesses grupos se da também emefrezpicomparacdes entre autistas,
Aspergers e pessoas sem a condi¢cao, havendo uensongeral de que pessoas do espectro
autista seriam significativamente diferentes desp&s ndo-portadoras. A diferenca € vista
como real e o valor dado reside no fator neurassk se reflete na escolha da terminologia
para pessoa que ndo tém SA como sendo “neurotipi2@ssute-se sobre pressuposicoes de
diferencas neurolégicas entre os grupos, estalmelecaima origem neurolégica de
exclusividade para cada grupo proposto (Bronlow B€ll, 2006).

Aspies, termo com que se identificam os portadat@sSindrome de Asperger,
frequentemente, além de se definirem como difesethds neurotipicos, falam de si mesmos
numa construcao de autismo que 0s posiciona, olgwais condicdes, ou, em alguns casos,
melhores que neurotipicos. Vém neurotipicos sob lmanegativa em contraste com
atributos positivos dos Aspergers. Nesses forumessoa com Sindrome de Asperger é
construida como portadora de um talento especisd, dpve ser admirado, marcando a
diferenca entre grupos de duas espécies distiBranlpw & O’ Dell, 2006). Ao manter a
visdo da SA como algo positivo, algymsstingsrefletiriam uma constante rejeicdo a idéia de
SA como uma deficiéncia (Kenway, 2009).

Examinando o contetdo desses foruns, Bronlow & &D’'[R006) afirmam que a
rotulacdo se mantém como uma questdo central eaqueo-identificacdo com um rétulo
especifico constitui um aspecto-chave fundamentalneuitas interacées. Por outro lado,
devido a muitas constru¢cdes negativas a respegaeorotipicos, muitos membros que nao
tém autismo a rejeitam em favor de uma categoria mgegradora: “primos autistas” - o que
evidencia a natureza potencialmente nebulosa chited entre neurotipicos e Aspergers. Essa
posicdo contrasta com a natureza de mutua exclds8o categorias de Aspergers e
neurotipicos, que vem sendo produzida nesses espi;aliscussaoibid, 2006). Como
Kenway ressalta, o termo neurotipico foi cunhado gpessoas com autismo ao descrever
pessoas sem a condicdo e, somente depois, foidad@@ar membros da comunidade

académica (Kenway, 2009). Para alguns grupos,cadmscricdo € uma importante forma de
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negociacdo e até mesmo desafia a nogdo de defiénc que € incrementado pela
emergéncia de termos coraspiese auties Nesse sentido observa-se também um movimento
oposto ao de se igualar a outras minorias, Cl&2R68) descreve que alguhkggerscom

SA ndo se vém como descapacitados, eles ndo reulamaa identidade baseada na
descapacidade. Para eles ter impairment é um fato da vida, ontologicamente nao
importante (Clarke, 2008).

Wendell (1996) adverte que nem sempre pessoasiesoapacidades se identificam
com todas as outras que tém descapacidades. Nepaddhariam uma perspectiva simples
da descapacidade ou de qualquer outra coisa, gast@a descapacidade ndo é considerada,
por estes, o aspecto mais importante da identidadema pessoa ou de sua posi¢cdo social
(Wendell, 1996).

Davidson (2008), em pesquisa na qual examina mgpaias de mais de quarenta
autistas, tenta explorar o que ele acredita seémtiv® de um suposto estilo autista de
comunicacdo. Sugere que essas diferencas na c@paoipossam ser conceituadas em
termos Wittgensteinianos como “jogos de linguagesijuais estariam associados com uma

cultura autista ou estilo de vida que emerge agdata pratica online.

Com relacao a auto-identificacdo Davidson (2008)isa o0 aspecto politico que pode
advir deste fenbmeno. Afirma que a auto-identifficagos autistas em oposi¢céo a restricdo a
uma categoria aplicada por profissionais seriaiarypara o sentido de empoderamento que
motiva 0s grupos que promovem mudanca no pensamerente. O argumento politico se
daria pela reivindicacdo de identidade e afirmad@qgertencimento a um grupo particular,
ainda que gere um potencial inevitavel de limitagdsociada as praticas de rotulacdo ou

agrupamento.

Essas praticas envolveriam mais alteragfes im@gasanos ambientes, formas
criativas de criar espacos para a legitimacdo dmeréncia e expressao autistas que
envolveria muito mais do que adaptacfes de aceésgwm.fDeveria ser empregada uma
imaginacéo geografica para melhor capacitar adgéds virtuais de “formas de vida” autista.
Para ele, portanto, a Internet se torna um lugacialr de desafio a exclusdo autista, pois
oferece meios para a formagdo de uma nova cultura autistas que a construiriam ao se
expressarem através de comunicacao peculiar ao ¢Blypme, 1997, Singer, 1999; Dekker,

2000; Davidson, 2008). Davidson supde que lugaeses e espacos seriam mutuamente
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constitutivos, de forma que eles se relacionar@aduziriam e operariam em interacéo entre
si (Davidson, 2008).

A premissa das comunidadesline revela que participantes virtuais podem transpor
restricbes geograficas do mundo material e ter apelpmais proativo na formacao de sua
propria comunidade e posi¢cado dentro dela. Enquesnd@ individuo cria, parcialmente, e é
criado por sua geografia pessoal, ha elementosumiavite compartilhados entre membros de
ambientes similares, jA que ndo somos livres parstair qualquer coisa, mas somos
limitados pela realidade material, histérica, pcdit etc. de nossa condigdo, interacdo e

horizontes corporificados (Davidson, 2008).

Segundo o grupdspies for Freedopnos lembra Kenway, Asperger e autismo néo
seriam negativos, ndo sendo, portanto, consideidektapacidades, e que esse novo conceito
positivo seria compartilhado por muitos. Nessegpaguafirmam que autismo ndo é uma
doenca, opdem-se a qualquer tentativa de curaéralglo espectro autista ou de forca-los a
tornarem-se “normais” contra a vontade (Kenway,9200a mesma forma, argumentam o0s
ativistas pro-anorexia. Conrad analisa que web§igsana” promovem a anorexia com uma
escolha de estilo de vida, o que contribuiria @aiacdo de uma contra-narrativa da visao
medicalizada da anorexia (Conrad, 2007b).

No ativismo do grupoAspies for Freedom Aspergers afirmam que estariam
construindo a cultura autista, com o objetivo déafecer os direitos dos mesmos. Opondo-se
a toda discriminacdo contespiese autistas, procuram unir as comunidaatde e off-line.

Para Kenway, muitas comunidades sdo criaadise incluindo muitas de diferentes tipos de
descapacidades, no entanto, o papel da Interreepppasoas com autismo seria mais intensivo
(Kenway, 2009). Segundo Harvey BlumaNarld Wide Welfornece uma rica quantidade de
metaforas para seus processos mentais, ou quesanwente, 0s processos mentais de autistas
podem ser representados como simbolos do caosafieogrde associacdwperlinking da
Weh Resume a idéia afirmando que para muitos autistaternet € como o Braille para os
cegos (Blume, 1997).

Muito do trabalho ativista de autistas ocorre n@nas virtuais o que revela que a
democratizacao do fluxo de informacao oferecida pralernet tem promovido a emergéncia
de novas formas de auto-identificacdo para essalggo (Davidson, 2008; Nadesan, 2005;
Blume, 1997) O sentido de compartilhamento de cadtgue afiliagbes experienciais criam
podem diferir no tempo e espaco, mas estdo tambéotiados com “eixos de identidade”
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menos tangiveis como aqueles discutidos por sguélae género, ‘raca’, sexualidade e
disability, entre outros. Individuos podem entdo articulama wamsociacdo ou identificacdo
com minorias como, por exemplo, de negros ou surdaluras, referentes a certas
superposicdes ou experiéncias paralelas, talvelindo constelacdes de experiéncias
entorno de contestacao de discriminagéo e geogrdéaexclusdao (Davidson, 2008; Dauvis,
2000).

Associacdes culturais ndo necessitariam de qualgeenelhanca considerada
“essencial” seja ela bioldgica, sécio-cultural o@smo qualquer outro termo. Segundo a
direcdo tomada por Davidson, que se apodia nas podes wittgensteinianas, os individuos
assim associados seriam descritos como apresentantbs padroes de similaridades que
podem ser conceituados em termos de “semelhanctsmiéa” — as quais podem nao ser
aparentemente compreendidas, mas sdo passiveisrata seconhecidas por quem as vé
(Davidson, 2008).

Davidson quer sugerir que “jogos de linguagem” destas devam ser vistos como
emergentes parcialmente bl@ckgroundexperiencial compartilhado e “identidade” — owase;j
auto-identificagdo com um lugar no espect® nocdo de background experiencial
compartilhado estaria associada a um segundo tormgiural chave, na analise do autor,
que seria a idéia de Wittgenstein de formas de, \adqual seria admitida como dificil de
definir, na medida em que néo teria a funcdo dmidefspectos essenciais idénticos a todos
0os membros do agrupamento cultural, membros queiast relacionados em termos da

nocgao flexivel de “semelhanca de familia”.

O autor explica que para descrever a cultura autiet rejeitaria a nocdo que haveria
algo como uma identidade autista essencial (Damjd2008). Assim como autores pos-
modernos criticam o essencialismo e qualquer datraa reducionista de entender a nocao
de identidade (Wendell, 1996; Davis, 2000). E a@uecontrario, Davidson gostaria de
conceituar diferenca construtivamente, de formapacitar “Outras” formas de compreenséo
da experiéncia expressiva. Argumenta que compartiformas de vida” ndo seria concordar
ou compartilhar tudo, mas uma tendéncia a compegemdutro por causa da experiéncia
relacionada. Seria 0 que existe em uma comunidagléogna possivel a mesma fazer sentido.
Nesse sentido, seria dizer que um lugaspectrumpoderia constituir o pertencimento a uma
cultura autista, unbackgroundcompartilhado e uma associagéo cultural entre masnlos
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quais tenderiam a responder e comunicar com owobse situacbes em determinadas

circunstancias (Davidson, 2008).

Davidson ressalta a idéia de que a identidade giedial ndo pode ser singularmente
retilinea e nunca fixada em lugares significand@ gaautor que se existe uma cultura ou
forma de vida autista ela necessitaria ser comgdim@anpara definir ou delimitar as
identidades ou geografias dos individuos envolvidshjetividades excederiam esquemas
culturais, mas tais esquemas de referéncia podena aser postos a operar para fins
particulares e especialmente politicos (Davids6082

Bronlow & O’Dell apontam que, por necessidade, passiegociam varios espacgos
culturais e membros de um grupo particularmentgugado podem considerar necessario
mascarar uma identidade de forma a atravessarag@spcial hegemonico. A performance
em meios correntes seria restrita e restringivel qafinicdo e o espaco social nunca €
equitativamente acessivel, mas construido de famaes ou menos exclusiva racista ou
sexista frequentemente hetero-normativa em seasaf€aminhos desafiadores de aceitacéo
no espaco publico por afirmacdo de uma identid#téenativa ou anormal ou sinalizar um
senso de pertencimento a outro grupo cultural seatem ato politico que pressupde
consequéncias arriscadas podendo ser negativasstrutivas, mas também empoderadoras e
liberadoras, particularmente se forem feitas coegexim outros semelhantemente diferentes
(Bronlow & O’Dell, 2006). Tal como Singer descreajtistas, através de novo meio de
comunicacao, estariam comecando a se ver ndo quihdduos doentes, mas de diferente
etnicidade (Singer, 1999).

Pessoas com Asperger tém celebrado suas difererepgssto seu descontentamento
pela estigmatizagdo provocada por neurotipicos @msrcomo blogs. Essas expressdes do
orgulho autista se opdem as declaracdes enconterdasites de pais e cuidadores de
pacientes com autismo que lutam pela busca de wre mara a condicdo. A simples
existéncia desses sites é vista como ofensivagopreles que lutam pelo reconhecimento da
diferenca. Alguns autores autistas declaram quessilgilidade de cura se constitui como uma
ameaca imanente aos que pertencerspactrum(Bronlow & O’Dell, 2006). A resisténcia a
visdo patologica do autismo apresentada nessesuUctmsionline seria reminiscente de um
passado ndo muito distante de respostas a estrgigéxi de ditas minorias como a lutas dos
homossexuais contra o aparecimento de uma categiagnéstica nas classificacdes
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psiquiatricas. Muitos autores com Asperger compaaanconfrontacdo com a experiéncia de
outros grupos minorizados (Kenway, 2009).

Juanne Clarke (2008) em uma pesquisa onde comppoouanalise de conteudo,
blogs escritos por pessoas com Sindrome de Aspergeus pais, observou que havia, com
frequéncia, visdes opostas para 0 problema. Engymais e cuidadores costumam aceitar a
definicho médica da situagdo, buscando assistéac@ura para suas criangaaspies
argumentam contra a patologizacdo e medicaliza&gaoeles diagnosticados com SA se
dizem satisfeitos com o que sdo e qualquer softongue possam experimentar seria
resultado da sociedade, e néo por algo inerenta@digdio. Queixam-se de que a perspectiva
meédica que tem dominado as discussdes foca ampiames déficits associados a mesma,; e
gue tem havido pouco dialogo que considere manealtemativas de conceituar os tipos de
comportamento considerados como tipicos da condigdautora discute que “devido a
sindrome localizar o problema no individuo, ndostxiinvestimento quanto a como

programas sociais e educacionais possam ser igjgtli{Clarke, 2008).

Clarke (2008) analisa que certo numero de paisAde&stram dificuldades em lidar
com seus filhos, gueixando-se de stress, ansiedadiepressdo e costumam lidar com o
problema buscando um significado existencial mpaya a condicao de seus filhos. A autora
identificou um padrdo nas narrativas desses pammadacdo ou aceitacdo da definicdo
médica, resisténcia ou rejeicdo do discurso médidoanscendéncia e aceitacdo de uma

explicacéo religiosa para SA.

A grande maioria dos pais e cuidadores, por oalo,laceitam o diagndstico médico
e se preocupam com a devastagado que a SA podecar@m suas vidas. Tendem a adotar a
definicdo psiquiatrica da situacdo, a partir do lamente citado DSM. Na perspectiva de
manuais como o DSM, a Sindrome de Asperger € teesoiino um transtorno neurologico, 0
que da sentido as reivindicacbes desses pais pg@naltico precoce, maior acesso a

tratamentos e a escolas especiais e programascezhaia (Clarke, 2008).

Clarke e Ameron (2007), ao comparar contetudos tomdd sites de organizacdes de
auxilio a pessoas com SA e blogs pessoais de dhdisicom esse diagndstico, mostram que
0s sites dessas organizacdes tém uma mensagemeanéeamedicalizada e patologizante.
Séao dirigidas preferencialmente a pais e cuidadeedescrevem aqueles que foram
diagnosticados em termos de deficits. Os blogscentrapartida, expressam resisténcia as
organizacfes, a medicalizacdo e ao que experimesdara estigma publico associado a SA.
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Blogueiros costumam valorizar suas diferencas adiep neurotipicos por estigmatiza-los.
Organizag0Oes, a fim de subsistir e justificar sxigténcia de forma continuada, procuram
suporte financeiro através da demonstracao dei@axi$ necessitados. Isso ajuda a explicar a
perspectiva da patologizacdo nesse tipo de orggitz& a pouca representacdo de pessoas
descapacitadas em posicdo de autoridade em orgaeszae caridade tradicionais. Assim
como nos sites pré-ana (pro-anorexia), pessoasralggeferir anorexia, bulimia e outros
“transtornos” alimentares a outras formas de coemestar no mundo, as pesquisas desses
autores demonstram a conviccdo e 0 compromissoedso@s auto-identificadas como

Asperger com o valor, a singularidade e nuanceside experiéncias de SA.

Pesquisas que avaliam o impacto das organizagbearidlade sugerem que caridade
frequentemente oprime e subordina aqueles a ques@nseAlgumas vezes as organizacdes
se definem filantropicas, ao focar ajuda, iderdif@o e tratamento de pessoas com SA.
Noutras, pessoas com SA sao retratadas em termusdse Entretanto, no geral, os autores
revelam que varias organizacbes designam ostensitema ajuda aqueles com AS,
frequentemente, ressaltando as deficiéncias dasogesdescapacitadas, reforcando um
ambiente no qual eles se tornam socialmente depgsdd®essa forma, concluem os autores,
as organizacfes podem ser vistas como contribypadm um sofrimento secundario para os

individuos aos quais estariam designados a s&larke & Ameron, 2007).

Outra forma de abordar a construcédo do autisméeiia por Waltz (2005). A autora
fez uma leitura de estudo de casos de renomadbssiwoais que se dedicaram ao estudo do
autismo. A partir dessa andlise, a autora afirma @gitranstornos depectrumautista tém
sido descritos, definidos e diferenciados de outasdicbes neurolégicas primariamente a
partir desse tipo de discurso. Um pequeno grupestiedos de caso de maior influéncia
formaria o centro narrativo do autismo, ainda grham sido criticados por narrativas néo-
oficiais. Os estudos de caso mais conhecidos sadossde um lugar de poder, utilizando
vozes de autoridades para a construcdo de um slsoficial sobre autismo, no qual palavras
e impressbes daqueles descritos seriam raramemidasu Afirma que os textos sao
apresentados como interpretacdes factuais da érperj mas que, a partir de um exame mais
acurado, aparentam, frequentemente, pouco embatsanman experiéncia vivida dos

portadores do citado transtorno (Waltz, 2005).

Waltz revela que embora exista muito material elcpsobre pessoas com Transtorno

do Espectro Autista como populacédo, sua aplicaukda nivel individual seria suspeita.
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Concordando com Lennard Davis (2000) que sugere tqgda narrativa, mesmo as
supostamente objetivas como relatos policiais, mes@r consideradas como circunstanciais,
pois “conteriam predilecdes politicas, nuancesasds da cultura ou classe particular do autor
dentro da cultura” (Davis, 2000).

Waltz também acredita que os estudos de casos fatarugar social do autor,
produzindo vieses de sua cultura. A autora busoa, estudos de caso de profissionais
renomados ao longo da histdéria, elementos que podemonstrar que o discurso dominante
de autismo apresenta forte apelo ideoldgico decabriacdo, pouca ou nenhuma participacao
da perspectiva do diagnosticado e descricdo dstasie familias feita por meio de metaforas
pejorativas com supervalorizacdo das caractersstieenos comuns. Para essa analise, Waltz
utiliza estudos de casos de Leo Kanner, Bettelh®elanie Klein, relatos cientificos mais
recentes e os compara a “estudos de casos” owgelaitos por parentes e pessoas
diagnosticadas com autismo (2005). Assim como caswslvendo deficiéncias, que muitas
vezes nao seriam sobre fatos e, sim, sobre atipgEesoais e sociais, 0s relatos tenderiam a

envolver estados mentais de varios personagenstdadn (Davis, 2000).

Jones, Zahls e Huws (2001) fazem uma analise itptard de relatos em primeira
pessoa de experiéncia emocional de autistas. Esnp&sguisas 0s autores ressaltam o fato de
a maior parte da literatura académica sobre oraatepontar como caracteristica principal
uma suposta auséncia ou falta de emocdo comparpdasaas nao autistas. Assim como
Waltz, esses autores também se preocupam com atdgue generalizacdo e
representatividade. Questionam quao generalizé&vielns os achados de seus estudos diante
de uma populacdo maior de pessoas com autismoo Vdis¢ muitos autistas ndo tém
habilidade cognitiva para fazer relatos em primpaasoa, fazer assuncdes sobre o contetudo

de sua vida emocional seria sempre altamente sub{dbnes et al. 2001).

Alguns pesquisadores de meiasline afirmam que resultados obtidos nessas
investigacdes apontam para um potencial da Inteorab uma boa, rica e detalhada fonte de
informacdo, além de permitirem acesso a uma vateeda perspectivas sem possibilidade de
contaminacao do efeito de desejabilidade sociak@iexibilidade que as pesquisas baseadas
em entrevistas qualitativas tém que enfrentar k€l& Ameron, 2007). Em contrapartida,
esses autores apontam para alguns problemas emigassgom informacdes colhidas em
sites da Internet, como: o fato de ndo serem baseamh uma amostra randomizada de

pessoas; ndo haver maneiras de saber ou ndo s$e algs participantes dao informacdes
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fidedignas; é possivel obter informacdes sobregslagénero, mas ndo de outras informacoes
demograficas somente coletadas em um estudo @ensbcial; por ultimo, o fato de se
selecionar uma representacédo minuscula baseadampm te restricdo das fontes. Concluem
com um saldo positivo afirmando que os achadosnelusdes dessas pesquisas poderiam

servir de sugestéo e incentivo para maiores disegg€larke & Ameron, 2007).



54

3 A CONSTRUGAO DO DIAGNOSTICO DE AUTISMO NO ORKUT N O BRASIL

Apresentaremos nesse capitulo a forma como o @s#igo de autismo vem sendo
construido na rede de relacionamentos do OrkutrasilBAlém disso, apresentaremos nossa
metodologia de trabalho e a analise dos dadosadietnas 6 comunidades escolhidas para

nossa pesquisa.

3.1 A rede de relacionamentos do Orkut

O Orkut € uma rede social filiada ao Google, @iath 24 de Janeiro de 2004 com o
objetivo de ajudar seus membros a conhecer pesseatabelecer relacionamentos. A rede
adotou o nome do engenheiro-chefe, de origem tqueap projetou - Orkut Buylkkdkten. A
proposta inicial do Orkut era servir a populagas Bstados Unidos, mas, posteriormente, a

rede passou a ter sua maioria de usuarios no RBrasilindia.

No Brasil, foi a rede social com maior partici@acde usuarios, mas perdeu a
lideranca do ramo em dezembro de 2011, quandopssarpesquisa, ja estavamos na fase de
analise de dados. Dados da época do Ibope/NegRatonfirmavam que Orkut possuia, em
maio de 2011, 16,1 milhdes de usuarios unicos ehiesme residencial no Brasil. O pais é o
que tem mais pessoas cadastradas no portal (5d8tjda pela india (17%) e Estados Unidos
(15%). Devido a grande quantidade de usuariosléirasi e ao crescimento dos assuntos
legais, em 2008, o Google transferiu o controlédkut de sua equipe na Califérnia (EUA)
para o Brasil. O escritério da empresa em BeloZdote passou a gerenciar o portal. O Orkut
conta hoje com 34 milhdes de usuarios brasileiras idioma portugués foi a primeira
traducdo do site orkut.com (Radwanick, 2012a). £€s$@dos estdo constantemente se

modificando em decorréncia da caracteristica dic@mié utilizacdo das redes sociais.

No Orkut, uma pessoa pode criar e inscrever umaunaade, escolhendo entre as
diferentes categorias existentessite O nome e a descricdo da comunidade sédo dados pelo
dono. Véarios campos sao preenchidos de maneimnéfidar a comunidade ao publico que a
acessa. Os nomes do dono e do moderador. O numenerdbros, a data da criacéo e o tipo
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de privacidade - que pode ser aberta ou fechadandamembros. No caso das comunidades
fechadas, somente membros inscritos podem participaa comentarios ou visualizar as

discussdes em seus féruns.

Existem muitas comunidades de autismo no Orkutiideentes tamanhos. Algumas
contém mais de 6 mil membros, outras com menosnue dezena. As comunidades tém
nomes diversos como “Autismo e natacdo”, “Paixato matismo”, “Autismo em Joédo
Pessoa” ou simplesmente “Autismo”. A primeira vigiade parecer que 0 nome da
comunidade indica seu objetivo ou restringe suallagfo, mas tal fato acaba ndo ocorrendo,

pois a participacao de usuarios parece nao obedeaxriérios muitos restritivos.

O acesso a lista de comunidades foi feito atraeéstilizacdo da palavra “autismo”
no campo de busca das comunidades. Na ultima ¢angrh maio de 2012, constavam

entorno de 246 comunidades de autismo inscrita3rkot.

Cada pessoa no Orkut tem 3 perfis numa mesma: cwtial, profissional e pessoal e
podem entrar em comunidades (no maximo 1000), qrargente funcionam como féruns de
interesses comuns. Por exemplo: se alguém gostéutdbol, pode-se entrar em uma
comunidade com o nome “Eu amo futebol”. Outras gesspodem participar dessa
comunidade também e assim poderdo discutir sobrassunto em especial (nao

obrigatoriamente).

Nas comunidades, uma importante area de integafrum. O férum funciona por
meio de topicos. Uma pessoa elabora um assuntoucortitulo e um texto e permite que
outros possam lé-lo e deixar alguma mensagem. Eiyebsonversar no Orkut, porém néo de
forma instantdnea. Cada mensagem postada é idadéfinesses sites cormoraps Sao 0s
scrapsescritos e publicados nos foruns que preferenei@enmostram as interagdes entre

usuarios que interessam para a nossa pesquisa.

O espaco virtual € dinamico e fluido, exigindo g@ga permanentemente repensado.
No inicio dessa pesquisa, pretendiamos investigatcomunidades do Orkut, por ser, na
época, a rede de relacionamentos que continha mamero de usuarios do pais. Contudo,
com a atual taxa de uso do Orkut pelo brasileiewethos reconhecer que pesquisas futuras
poderdo considerar outros espacos virtuais. Emamde 2012, &omScore empresa que €
referéncia mundial em mensuracao de atividadesumamvirtual - divulgou que o Brasil € o
7° maior mercado de Internet no mundo, com um edlale 46,3 milhdes de visitantes, de 15
anos ou mais, que acessam a Internet pelo computadmsa ou do trabalho. O namero de
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usuarios aumentou 16% em relagdo ao ano anteripopfilacdo online da América Latina
cresceu mais rapidamente que em qualquer outi@oregn 2011: 16% de aumento, chegando
a 129,3 milhdes em dezembro de 2011. Em dezemb@0i##&, o Facebook ultrapassou o
Orkut tomando a dianteira entre os destinos desredeiais no Brasil com 36,1 milhdes de
visitantes, um aumento de 192% em relacdo ao atevi@n contra os 34,4 milhdes de
usuarios do Orkut. O Facebook também foi o sitegprreu mais engajamento entre as redes
sociais: em dezembro de 2011 os visitantes passarameédia 4,8 horas no site, enquanto no
ano anterior a média foi de 37 minutos (Radwanifkl2b). O Facebook apesar de ter
ultrapassado o numero de usuérios do Orkut, n&seapta caracteristicas fortes de interagédo
em comunidades, por meio de féruns, tal como o ©OrKkal caracteristica permite uma
organizacdo do debate por assunto ou “topicos” e gprece contribuir para atrair mais o

usuario interessado em participar de comunidades.

3.2 Metodologia

Para a realizacdo desse trabalho coletamos costelelseis comunidades da rede
virtual de relacionamentos Orkut. Os critériosizdidlos para a escolha das mesmas foram:
gue tivessem nao s6 um numero significativo de mesbmas também de discussbes entre
seus integrantes, e principalmente que essas g@sipudessem evidenciar certa riqueza de
conteudo. A coleta de dados de cada comunidadereenge todo o periodo de postagens

pregressas até o momento de coleta de cada cordanaiga data € registrada em planilha.

O rapido crescimento das tecnologias de Internetajarecem novas possibilidades
de pesquisa e alcance de grupos se tornou umaupeg@E® de alguns pesquisadores com
respeito ao que pode ser considerado ético em sadlmaproveitamento de contetdo postado.
O novo ciberespagaue a principio seria tomado como espaco puldiayualmente foco de
debates por autores interessados na criacdo de goMeslinesjue contemplem o respeito a
questdes éticas desse novo férum ainda ndo des&voNesse sentido, pesquisadores no
exterior tém refletido sobre como conduzir trabalhdgilizando pesquisasnline como
método de pesquisa com pessoas com autismo. Atgungscolhido solicitar permisséao a
donos de comunidades para proceder a pesquisad@®rénO’'Dell, 2006). Como ainda nao

existe um protocolo definido a respeito desse tlpopesquisa (Bronlow &O’Dell, 2006;
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Mann & Stewart, 2000), principalmente no Brasildero nimero de pesquisas sieesde
relacionamento virtual € muito pequeno, optamosseguir a tendéncia dos trabalhos feitos
no nosso pais (Peruzzo et al, 2007). Ou seja, rE@ssiaipacéo foi apenas de observagor
coletando conteudo publicado. Nao julgamos nedessaélicitar permissédo para isso, tendo
em vista o carater publico das comunidades. Contedasideramos que, apesar dos
depoimentos estarem expostos em um endereco daidgmiblico na Internet, os principios

éticos de anonimato e sigilo de informacfes deweser respeitados.

A presente tese é parte do resultado de um projeior, em andamento, chamado
“Entendimento publico das doencas funcionais e gigrcontroversas e seus impactos na
saude coletivad®. O referido projeto recebeu aprovacdo do Comité&iitsa da instituicéo.
Nosso trabalho, por conseguinte, seguiu 0S mesmagpromissos de preservagao de
privacidade e anonimato do contetido publicado naitO© instrumento preenchitfoque se
encontra em anexo a tese, se apresenta sem asnfmtoss, ou apelidos de identificacdo dos
membros autores das mensagens publicadas nas daaesi Onde apareciam nomes ou
apelidos conservamos apenas as iniciais. O mesifeitio na apresentacdo da andlise dos
dados.

Para examinar os dados coletados foi utilizada,ocom@todo, a analise de contetdo a
qual implica uma leitura detalhada do material, cdiscussdo para a formulacdo de
categorias pertinentes aos objetivos da pesquiganécessaria a realizacdo de leituras
repetidas dosscraps publicados pelos usuarios das comunidades a find@etificar as
categorias relevantes que melhor elucidassem @ masspo de estudo. Tais categorias foram
se configurando na medida do desenvolvimento ddigalissdo. A partir disto, foram criados
instrumentos que serdo pormenorizados a seguingdsmentos de analise, confeccionados
pelo grupo de pesquisadores do projeto maior, efaraento, foram aproveitados no presente
trabalho. A saber, o instrumento 1, o instrumengoa2planilha geral, melhor explicados mais

adiante. H4 uma copia dos instrumentos em anexmalalo trabalho.

" Na literatura estrangeira, a atitude de observadmnsiderada um tipo de participagétine chamadaurking.(Mann &
Stewart, 2000). Essa denominacéo é dada tantmpemaario comum dgites quanto para o pesquisador que adota tal
atitude. E previsto que no total de usuarios despaco online, apenas 10% tenham participacaq ftsado um universo
de 90% deurkerspresentes nasitesde maneira ndo detectaveBurri et al, 2006).

B Tal pesquisa é coordenada pelos Profs. Rafaelazlliza Francisco Ortega.

14 . - s - . ~ -
Devido ao extenso numero de paginas resultantesldta das discussfes apresentadas em cada codejropéamos por
anexar apenas o contetdo de uma Unica comunidadai(@ade “B”), como exemplo do que foi analisadpesquisa.
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Inicialmente, procuramos estabelecer o numerooitte comunidades para serem
analisadas em seu contetdo, mas, ao final, permaosccom seis comunidades. Apdés um
periodo de familiarizagdo com as comunidades demaotno Orkut, procuramos fazer uma
escolha que atendesse as necessidades do trabadjog.identificamos que algumas eram
bastante numerosas em quantidade de membros, idest@ descrapspostados. Com um
material tdo extenso, antevemos a dificuldade qtiarhos em compatibilizar o tempo de
analise, 0 que colocaria em risco a viabilidadeestoido, por isso as comunidades de maior
porte foram descartadas por nos.

Passamos, entdo, a procurar comunidades de mpéd& mas que tivessem um bom
namero de topicos postados. As comunidades de aaessrito foram evidentemente
descartadas, pois ndo permitiam qualquer visudae seus conteudos, a ndo ser que nos
registrassemos como membro. Para que facilitageestdo ética de utilizacdo dos conteudos,
decidimos utilizar apenas comunidades que fossemeaabe publicas.

Foram escolhidas, nessa etapa intermediariaprhdimidades aparentemente Gteis para
a pesquisa, esperando que se fosse necessariaatesitama delas, caso encontrasse algum
problema inesperado, a meta inicial de oito comaded ficaria garantida. De posse das dez
comunidades e, com auxilio de um profissional dermatica para dar suporte com a
utilizacédo dos instrumentos, partiu-se para a aaetconteudo.

Durante a coleta, nos deparamos com a seguirdgstdgu algumas comunidades
continham varios tépicos cuja autoria era de umsihmagpessoa. Questionamos se seria valido
utilizar contetdo postado que expressava opinidespeessfes de apenas um individuo -
geralmente do dono da comunidade. Entendendo querihauma limitacdo natural de
conteldo nessas comunidades, com individuos decipagdo dominante, decidimos
descarta-las. Esse corte final nos deixou com centitte seis comunidades para realizarmos

a nossa pesquisa.

- Os instrumentos de coleta
Tratam-se de dois instrumentos, com o desdobranartomatico para uma terceira

planilha.

No instrumento 1 € realizada a caracterizacdoada comunidade escolhida e para
ISSO 0s itens registrados sao, inicialmente, unsard&o da mesma, com a caracterizacdo e o
print-screenda pagina da comunidade. O nome e a descricdmmanidade contida na

pagina inicial. O dono e o moderador. Data e perital coleta. Data da criagcdo, numero de
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membros, a categoria descrita, o tipo de privagidad paginas pessoais ligadas a essa
comunidade. A lista dos tépicos do férum, o numem recorte e colagens dssrapsdos

topicos relacionados ao tema do autismo que fotdirados na pesquisa.

E utilizado um programa dmftwareconfeccionado por um dos pesquisadores para a
realizacdo dos procedimentos de recorte e colagesalaps, realizado no Instrumento 1.
Somente os tépicos absolutamente sem importanoia eenda de produtos para emagrecer
ou propagandas dgtespornograficos foram retirados da analise. Em codades virtuais,
como da rede social Orkut, é frequente o aparecordmelementos dessa natureza.

O instrumento 2 foi construido para analisaso®sps(as mensagens — unidades de
comunicacao desses usuarios, ou seja, cada mengpagdoada € unscrap postados pelos
usuarios membros das comunidades. As mensagensgaas nos féruns das comunidades
foram analisadas a partir das categorias emergdotgsocesso de elaboracdo mencionado
acima, e, em seguida, assinaladas na forma deatdoul Essa tabulagdo, inicialmente
realizada emWord e realizada por topico foi transferida para o nesmstrumento em uma
planilha no formatdxce| onde a contabilidade de ocorréncia dos temas@ounidade é

realizada automaticamente (instrumento 3).

As categorias que surgiram da leitura dasaps nos trouxeram nocgdes sobre: a
finalidade com que pessoas buscavam as comunidaglépps de depoimentos feitos nesses
espacos, o entendimento que se tem do autismépdeitas divulgacdes de matérias, artigos
cientificos, videos, filmes, sites ou blogs, essaa profissionais que trabalham nessa area;
guem seriam as pessoas que respondem as duvidesdas nesses foruns, se leigos ou
profissionais; quais as explicacées sobre o autrpneoestariam sendo mencionadas, aquelas
baseadas no cérebro, na genética, nas que acusaratais/minerais como causadores do
autismo (como na hipotese de que altos niveis deume estariam associados ao autismo),
ou nas vacinas (que contém o agente timerosal pmssivel fonte de mercurio), no tipo de
nutricdo ou se sao explicacdes psicodinamicagliosis, ou outros tipos de explicagdo para

as causas do autismo.

O terceiro instrumento permitiu a quantificacas daencdes as diversas categorias
elaboradas como analisadores do conteudo, ao thdaig como estigma, explicacbes para o
autismo, formuladas pelos usuarios (genética, o&reimetais pesados, vacinas, dentre

outros), mencgdes a diferentes tipos de profisssotaisalde, terapias mencionadas pelos pais.
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No total foram analisados 206 topicos, e 426aps Cadascrap analisado poderia conter

referéncia a mais de uma categoria.

3.3 Analise de Dados

Comunidade “A”:

A primeira comunidade escolhida sera designadaocoomunidade “A*>. Como
todas as outras comunidades escolhidas para nossguiga, essa comunidade tem
privacidade aberta e publica, portanto aberta @asigualizacdo de ndo-membros. No campo
designado para descricao da comunidade pelo seufdoaescrito: ‘destinada a profissionais
interessados “nesse mistério” e em discussbes distgrlinares e “juncdo de

conhecimentos™. Essa comunidade foi inscrita dendi categoria “outros” dentre as varias
oferecidas pelo site do Orkut. Criada em 25 deojaé 2005, possuindo 329 membros até a

data da coleta.

O periodo de coleta da comunidade se deu no méstdmbro de 2011, lembrando
que a coleta foi feita por umsoftwarerobd que reuniu todo o material das paginas
selecionadas das comunidades do Orkut de mandwenatica, 0 que permitiu a realizacédo
de copia integral do conteddo das comunidades emumico dia. O total de topicos

analisados na pesquisa foi de 34, sendo analigdBasapscomentando esses topicos.

Observaram-se poucos comentarios que suscitasgedguer atitude de
demonstracdo de autoridade técnica, como se podsparar de uma comunidade com
populacdo mista entre profissionais e populac@aleo que parece estar relacionado ao fato
de que comunidades virtuais sejam de natureza deasocratica, decorrente do aspecto
descentralizador da fonte de informacé&o oferecela mternet. (Greenhow & Robelia, 2009;
Ginossar, 2008; Wasko & Faraj, 2000; Hallet et28Q7; Tanis, 2008; Toral et al; 2009).

Comunidade “B”:

15 - . . . . ~ .
A fim de preservar o anonimato dos autores das agens reproduzidas na pesquisa, preferimos nédaa@oarigem das
mesmas, ndo mencionado o nome das seis comunialsalesadas.



61

A segunda comunidade escolhida para a pesquia&ls@mada de comunidade “B”. O
periodo de coleta se deu em setembro de 2011. itoda de 429 membros. A dona da
comunidade forneceu a seguinte descricdo da cosemmidtoda escrita em letras

maitscula¥:

“Vocé é normal? E normal ser diferente? Ou é difierser normal? Sera que somos todos iguais? O que
é ser igual e o que é ser diferente? Qual o refidlensado para as respostas dessas questdes? © que
autismo? Ah, é sé um modo descomplicado de enoaramdo! Qual mundo? Ei, o nosso mundo: diferente
pra todos e comum a todos! Se vocé as vezes sangetindo sobre coisas assim, tdo simples (ognaist
do eu), entdo aqui € sua praia, vamos tornar Utdrkut; quer saber sobre autismo? Entdo clica
ai: www.autismo.com.bouvww.casadaesperanca.agwww.aspiesforfreedom.cowmu

www.ama.org.bou http://www.indianopolis.com.br/si/site/117{S.L. 2002).

A comunidade n&o possui a figura do moderadorciaida em 17 de julho de 2002 e
inscrita na categoria “Pessoas” do Orkut. O nuntetiad de tdpicos do férum foi de 34 até a
data da coleta, porém foram utilizados apenas BRd® na pesquisa. O total deraps
encontrados no site, na data da coleta, foi deT®@os foram analisados na pesquisa. A

privacidade consta como aberta para o publico.

Um dos tdpicos teve secrap apagado pelo dono da comunidade. Nao foi possivel
identificar a razao para isso pela simples visaglip da comunidade. O titulo era “C. M. dia
17/09 na UERJ” e esse seria 0 segundo topico ¢tk fmrém, como ndo apresentava

conteudo no site do Orkut, foi ignorado em nossetao
Comunidade “C”:

A terceira comunidade selecionada, cujo nome iigchalavra Aspergers, possuia 192
membros até a data da coleta, foi criada em 13ateawle 2008. E aberta para o publico. O

periodo da coleta foi de setembro de 2011. A dgite da comunidade € a seguinte:

“02 de Abril...Dia Internacional do Autismo"(letramailsculas) Torna Facil o que nédo é dificil...a
diferenca é normal!" Comunidade tem como objetivor@leir pais, familiares, amigos de criangas e
adolescente com Autismo/Sindrome de Asperger. Bebassuntos gerais como comportamento,
educacdo, direitos e etc. Precisamos reunir fqgaas ajudar nossos filhos e proporcionar uma melhor
qualidade de vida” (D. 2008).

16 por julgarmos mais adequado a formatacdo acadénepegduzimos integralmente o texto da dona da odaade,
contudo mudando-o para letras minusculas, presgoyaraturalmente, a maidscula apenas no inicicsdagengas. Apds
virgulas e pontos finais das frases, procuramogenanespagamento padrdo, apesar de, no textoalrigiste espacamento
ndo ter sido utilizado em todas as sentencas.
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O numero total de tépicos foi de 24 até a dataalata; porém apenas 23 foram
utilizados na pesquisa. O tépitAMA em Recife, existe?” teve seu&rap(s)apagado(s),
sem menc¢ao, no site, sobre a razdo de seu apagaiNéntpossui moderadores. A categoria
de comunidades do Orkut em que a mesma foi inséritdaide, Bem estar e Fitness”. O
namero descrapsda comunidade até a data da coleta foi de 54. sTémtam utilizados na

pesquisa.

7z

A comunidade “C” é uma comunidade pequena em delas demais, contudo a
participacdo de usuarios nao foi tdo menor quargsperado em propor¢do ao numero total
de membros. Uma caracteristica interessante papgsquisa foi observar uma maior
participacdo de pessoas com o diagnostico de Aapergssa comunidade em relacdo a
outras. Parece que o fato de a palavra Aspergetatodo nome da comunidade pode ter
contribuido para atrair tais pessoas. Nesse casane dado a comunidade pode ter refletido
parcialmente o tipo de conteudo encontrado. Hopeetanto, uma maior participacdo de
membros autistas, e com isso observamos um numaia oke relatos em primeira pessoa

sobre a condicao de autismo e Asperger.

Comunidade “D™:

A quarta comunidade escolhida € chamada de coaudmitD”. Data da criacdo é 22
de junho de 2006. Nao possui moderador. Possuiam@tBbros até a data da coleta de

setembro de 2011. A descricdo dada pela dona é:

“Ndo ao preconceito!! Meu sobrinho esta apreseltasinais de autismo sem diagndstico final dos
médicos. Acabou de fazer dois anos e apds doissmeseensa, uma escola em campos dos goytacazes,
estado do rio de janeiro, sua mée foi chamada ewaes a coordenadora lhe disse "gentiimente" que a
turma iria aumentar no semestre que vem e quekdedificuldade em se adaptar. Disse que lhe dalav
como mae e ndo como professora, mas achava queetirar que ele mudasse de escola. Mas que "eles
ficassem a vontade" para fazer o que quisessemveidade, a escola ndo quer perder seu tempo com
uma crianca "diferente das outras". Ndo ao predtneelado das escolas!!! Ndo a esse ensino falido!
N&o a existéncia dessas escolas massificadorageteea!!!”(B. 1., 2006).

Foi inscrita na categoria, das comunidades do Qdhdamada “Alunos e escolas”.
Apresentava um total de topicos de 57, sendo geleasb0 disponiveis ao acesso. Os tdpicos

nao disponiveis tiveragcrapsapagados, assim como ocorreu nas comunidades. &anaan
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dois tépicos apagados, um cujo titulo era “IssmICENSA de Campos?” e outro que teve

seu titulo também apagado.

Com privacidade aberta para ndo membros. O nudesorapsencontrados na data

de coleta foi de 103. Todos foram utilizados najpess.

A comunidade “D” apresenta uma participacdo des seambros bastante variada.
Denuncias de recusa de escolas em manter alunisgsutlivulgacdo ou proposicéo de leis
por vereadores, pais e cuidadores desejando calh@aguas experiéncias, convocacao para
luta de direitos, divulgacdo de matérias sobramatautismo na imprensa, oferta de servigos
profissionais especializados entre outros. Mashateclusdo escolar € o que aparece com
maior frequéncia. A razao para isto possivelmeaja gelo apelo feito na pagina inicial da
comunidade. No campo “descricdo”, a dona da codaale denuncia a recusa implicita da

coordenadora de escola de seu filho em manté-loamado na mesma.

Comunidade “E”:

A guinta comunidade € aqui chamada de comunidatleO' periodo de coleta se deu
em setembro de 2011. Criada em 11 de agosto de P08Suia 343 membros até a data de
coleta. Inscrita na categoria “Saude, Bem-estaitree$s”. No campo descricdo consta o

seguinte texto:

“Paixdo pelo autismo participem conosco enviandossrelatos e experiéncias. Sejam bem-vindos!
Grupo no yahoo autismo e inclusdo endereco web//gttoups.yahoo.com/group/autismoeinclusao blog
;http://autismoamor.blogspot.com materiais sobre tisao:filmes.cds de atividades,etc.
a.l.@yahoo.com.br ver pagina da comunidade: paixaopelo autismo
http://www.orkut.com.br/community.aspx?cmm=93055&A41=7 meu album no picassa
http://picasaweb.google.com.br/l.a.” (nome abrewind endereco dsite) (A. L., 2009).

Esta comunidade possui uma moderadOrtntal de topicos visualizados no férum foi

de 36. E o total do numero derapsfoi de 93. Todos utilizados na pesquisa.

A comunidade “E” apresentou participacdo cujo eddo foi variado. Em um dos
topicos dessa comunidade foi sugerido que seus merab apresentassem. Apenas alguns de
seus membros o fizeram, mas isso nos permitiu wlisgue havia pais, uma avo e duas

pedagogas, mas nenhum autista, nesse topico, tmugquautro da comunidade.
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Foi a Unica das comunidades escolhidas onde aqpaee figura do moderador. Nao
observamos uma fungéo diferenciada muito evidemt@me&smo, apenas que, tal como a dona,

a moderadora foi uma das que mais lancou topia@sdebate na comunidade.

Comunidade “F”

A sexta comunidade escolhida serd chamada de cdaden‘F”. Data da coleta em
setembro de 2011. Criada em 9 de junho de 2003uRD488 membros até a data da coleta.
N&o ha moderador nessa comunidade. Inscrita ngara@e’Alunos e escolas”. A descricdo

gue consta no campo especifico é:

“Nosso grupo visa discutir sobre questbes relaciasao autismo e intervencdes pedagdgicas quanto o
mesmo. Visa informar sobre novidades e eventossolassunto, de forma que todos sdo responsaveis

por informacgdes atualizadas, bem como suas fo@tegrupo se destina a estudantes, profissionais e

Solicito que os membros informem sobre cursos @s@ventos, quando tiverem informacdes a respeito.
Sempre que tomo conhecimento coloco no "Féruma@etmailsculas) ou em "Eventos" (letras
mailsculas). (somente nunca esquecam de informante das informagfes- obrigada!) Qualquer
propaganda ou tépico néo relacionado ao assuréalsttadty!”(D. N., 2007).

O numero de tépicos visualizados nessa comunidaiddef 32. Apenas 30 foram
utilizados na pesquisa. Dois tdpicos tiveram seuapsapagados, sem nenhuma mencéo para
o fatd®. O nlimero descrapsvisualizados no férum foi de 39. Todos foram méitios na

pesquisa.

Na comunidade “F”, observamos pouca interaca® en&mbros. Pérem, houve muita
atividade como divulgacao de blogs, cursos, cosge® quando algum membro surgiu para
se apresentar quase nao houve resposta. Muitoldenamalisado foi feito a partir dos textos
dessas divulgacdes postadas, onde analisamossgropk, o tipo de curso que era oferecido,
o tipo de profissional e os modelos explicativoscera se baseavam as divulgacoes.

17 A~ . . A . .. ., .
A adverténcia final, entre parénteses, foi posfeda autora originalmente em letras mailsculas.afoos a liberdade de
converté-la em letras mindsculas como forma deotmifzar o texto.

'® A adverténcia feita pela dona, no campo da deszdg comunidade, nos faz supor que ela tenhaljulgae o topico ou
osscrapsnéo tinham pertinéncia com o tema.
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3.3.1 Discussao geral sobre as seis comunidadekhieis

E importante deixar claro que n&o temos a pretedsdpromover generalizacdes ou
universalizacGes a partir da observacdo do contdadseis comunidades. Nossa intencéo €
apenas apresentar certas tendéncias, apontar algoorsideracfes e, talvez, indicar

possiveis desdobramentos para proximas pesquisas.

N&o é possivel identificar, em primeira mao, sefsds de autistas ou profissionais o0s
autores dos comentarios postados, ja que, por vesesutores colocam pseudbnimos,
apelidos, abreviaturas de nomes. Algumas vezesrgernen detalhe como, por exemplo, um
endereco de e-mail do tipo “psicologafulana@mads & alguma indicacdo. Porém, nao
encontramos possibilidade de informacdes precishgesa identificacdo dos usuarios dos
sites- 0 que confirmou a analise de Clarke e Amero®T2@obre supostas desvantagens em

se pesquisar populacdes de comunidadése

Existe uma variacdo grande de numero de tépicssrapsentre as comunidades,
refletindo a capacidade de determinado tema legtlantan tOpico gerar comentarios, ou
suscitar debates. Em geral, ndo houve grande ¢éiementre os membros dessas comunidades
selecionadas, encontramos relativamente pouca @&rca os membros e as discussdes sobre
temas sugeridos nos tépicos ndo revelavam forengdb para o debate. Contudo, muita
atividade relacionada a divulgacdo de curso ours@ios, convocacao para participacao de
eventos de conscientizacdo foram observadas. Usthdeaturioso foi encontrar apenas donos
do sexo feminino nessas comunidadétevenson (2008) analisa a existéncia de inUmeras
formas de narrativas de autoria de maes de autiStaro se a fantasia da mée prejudicial
estivesse sendo enterrada sob o peso das divergaséacias de mulheres em ensaios
autobiograficos, memdrias, literatura infantil e aldo-ajuda, participacdo ewWebsitesque
exercem uma grande papel na construcdo culturabmporanea do autismo (Stevenson,
2008).

Observamos que as pessoas que participam dessasidades, inicialmente, estao
em busca de contato com parentes de autistas oueen vsituacbes semelhantes, de
desamparo, ou de informag¢des sobre como lidar metima o problema.

Nessas comunidades temos familias de todos osdsstade varios paises. Muitos se sentem

perdidos e gostariam de ter amigos por perto pcatrexperiéncias, informagfes e mesmo pra ter

alguém a quem recorrer numa hora de aperto, eursaudessas gostaria de conhecer pessoas que
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tenham filhos autista e que morem perto de ming pader nos ajudar, e as vezes desabafar. (C.
HDH).

Existe aqui pais ou parentes de autistas. Pre@simfdrmacfes de como tratar de um autista

nessa cidade que néo nos oferece recurso. Obrigada.

sempre senti g sou diferente e ndo me encaxo nesy@O mMais sempre me virei. 0 problema é
meu irmao que os médicos falaram que é autistdhammae esta desesperada e eu sempre me dei
bem com ele so achava ele muito estranho, mals sautentdo nem ligo. ele tem muita crise de

raiva e a gente nao sabe o que fazer. precisorajudha mae e meu irmaozinho. ele tem 5 anos.

Nessas comunidades as pessoas procuram dar tektmmde progressos na

evolucéo de seus filhos e parentes autistas.

Bom meu nome é C. tenho um irmao autista, q fazmetéo dez dos 3 anos de idade, e hj em dia
ele estah com 23. No comeco foi dificil, mais hj dia ele faz as coisas sozinho, entende as
coisas ( quando quer).... E ele descobriu um donaséico g € a pintura!!!! Vcs poderiam entrar

na comunidade dele???? O linckhétp://www.orkut.com/Community.(C."B")

um dia eu estava com meu filho Eduardo deitadaansalele,eu estava dormindo e derrepente

ele nunca tinha falado e ai ele disse,nande,quenéei( C. “B").

Bastante comum também foi o tipo de mensagem deragamento, nas quais
usuarios apresentam uma atitude acolhedora, dereengdio da situacdo relatada, como
possivel estimulo para a participacdo na comunidbaleez a identificacdo desses usuarios
como uma minoria desassistida pelas acdes de cudiadoniveis a populacédo favoreca a

publicacéo desse tipo de mensagens.

Muita linda sua mensagem a.! Bjs (em letras maiasg(IC. “B”).
0i,essa mensagem sua, é mais que especial,é lindattladeira...(C. “B”).

Oi! e’'muito linda a sua comunidade. vi 0 que voséreveu. de uma escola que ndo aceitou seu

filho. eu gostei muito. e eu tenho uma sobrinhaéaatista. mas é linda Beijos.( C. “D").

Observamos que muitos membros, ao postarem merssatgxavam seus enderegos
eletrbnicos, ao final, pedindo para serem contatguw esse meio - 0 que nos sugeriu que
alguma interacéo foi feita dessa forma particiaternamente ao espacowlebsite. O Orkut
parecia ser utilizado como ponto de partida pastudisbes em algumas comunidades

analisadas.
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Ol4, K.! A minha cunhada, G., mae do A. que é tatimora em Campos. Deixe o seu email aqui

gue te mandarei os telefones dela em Campos, @kpdgera lhe dar informagdes que talvez te

ajudem!

Gostaria de ter contato com pais de autistas dglibrae goias, para troca de informacdes,e para
conhecermos todos juntos esse mundinho difereclteje de desafios, que muitos pais pensam
que apo6s a descoberta tudo acabou. e ndo é vergade¢ que comeca todo o desafio de sermos
melhores pais, e de nunca nos esquecermos quesniilbes nunca deixaram de ser nossos
filhos, e nunca deixaremos de ama-los.entdo sestauhdo muda nada. Quem estiver
enteressados mande- me um e-mail, que responBeigs (muitos “s”) a todos e figuem com

deus.

Constatamos em todas as comunidades divulgaciwethsites blogs pessoais,
paginasonline ou links para fontes de informacéo sobre o tema. EssaSeal@soutros foruns
onlinedivulgados por donos das comunidades, ou por seuasbnes constituem uma rede de
informagdes e relacionamentos entre o Orkut e swabsites permitindo trocas dinks de
videos ou filmes e informacgdes sobre o autismo.

Ola pessoal...eu criei um blog para ajudar a damulg método Son Rise. O endereco é

www.autismoesonrise.blogspot.com Quem puder daralhala, eu agradec¢o. Abragos a todos!

Ola queridos e queridas! Quero convida-los a visitablog Hospedando Anjos (letras
mailsculas), que minha filha criou para os doisiosn(Ambos Autistas) e para todos os pais,
profissionais e interessados em informar e sereforntados. Abragos a todos!!!

www.hospedandoanjos.blogspot.com

O blog teve a sua milésima (letras mailsculas)allfi Eu dedico esta vitéria a todas as
comunidades que me ajudaram tanto, vejam as nasdattp://descobrirseautista.blogspot.com/
Visitem também o blog da minha filha A. E., corm®s e meio foi diagnosticada autista classica,
esperamos a sua visita: http://universodamenirstauilogspot.com/ Que Deus abengoe a todos,
G.

Assim como convites para participacdo em outrasuoisades do proprio Orkut

Ola amigos! Participem da Nossa nova comunidadéisdo em Foco". Tudo o que vc gostaria e
saber e precisa saber sobre Autismo". http://wwkmtocom/Community.aspx?cmm=24348776
Espero por vcs la!! Abgs
A Internet fornece um espacgo de denuncias de matas te estigmatizacaBermite
a promocao coletiva da imagem que se deseja @rar@autista, selecionado quais se deve
desencorajar. Assim, uma nova cultura vai se coiandespeito do que € autismo e daquele
gue foi diagnosticado como autista.

Aqui em Teresina (PI), um locutor meia boca da T¥id/Norte (letras mailsculas) (Programa

Patrulha), Telefone: (86) 2107-3032 , e-mail: meirt@@meionorte.com, chamado P. A., acabou
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de dar a declaragdo ao vivo que Autista € doengaeue € para ndo dizer que é doido (letras

mailsculas). Por favor, divulgue o maximo que puder

Meus Amigos / Minhas Amigas, Acabei de ler e assimaabaixo-assinado online: «Abaixo
assinado contra o] programa da MTV Casa dos Autistas»
http://www.peticaopublica.com.br/?pi=P2011N9211 &ancordo com este abaixo-assinado e
acho que vocé também pode concordar. Assine o@habinado e divulgue para seus contatos.

Vamos juntos fazer democracia! Obrigado, D. S*EQ).

O imaginario publico a respeito do autismo tambérnanstroi, e é construido, a partir
de narrativas como filmes (Schwartz, 2008), videlm&umentarios que falam de autistas,
seus familiares e entrevistas com profissionais ¢uadalham no campo. Nessas
comunidades, observamos muitas ofertas, trocagudgdcdes desse tipo de material. Como
Rapp e Ginsburg (2001) afirmam, a intensificacds darrativas publicas sejam elas
familiares, memoériadalk-shows seriados, filmes e através de Websites, grupalsdessao

na Internet expandem o que € chamado de fundd slectnhecimento sobre deficiéncias

Ola tenho filmes que falam sobre autismo, contaistofie de familias lutando para o
desenvolvimento de seus filhos..mto bons!!! quesmrtinteresse € s entrar em contato pelo msn
h@hotmail.com..bjs Ps tenho tb 4 docuemntarios gherdam diversos temas e com o

depoimento de especialistas (C. “A”).
gostaria de receber os filmes qual o valor . oblage. “A”).

Oi, Tudo bem? EStou divulgando um trabalho que deféito com filmes sobre algumas
deficiéncias, sou colecionador e estou dispondilito uma lista com 120 filmes sobre o assunto.
Se tiverem interesse em montar uma videoteca éspdmder esse email para eu poder enviar a
lista completo com as sinopses dos filmes, possitiremota fiscal. Alguns titulos da lista:
Viagem Inesperada O Oitavo Dia Gilbert Grape - Adie de Sonhador Meu Filho Meu Mundo
Palavras do Silencio Gestos de AMor NO SilencioAdor A Musica e o Silencio A Vida
Secreta das Palavras O Pais dos Surdos Cegos Sutaasos Filhos do Silencio Cidade das
Tristezas Adoravel Professor Black O MEnino Selvagéé “F”).

A construcdo de conhecimento sobre o autismo tangemia na popularizacado de
termos técnicos. Membros das comunidades reprodtglassarios” a partir de trechos de
textos cientificos, facilitados pela utilizacdofderamentas dMicrosoft Wordcomo “copiar”

e “colar”. O saber médico, contestado por algungpa@gs, € valorizado nessas comunidades,

onde a maioria dos usuarios € constituida porepeisdadores.

Glossario: informacgGes Uteis sobre deficiéncia alemautismo No dia a dia dos consultérios, os
pais ouvem uma série de termos, para tentar esetaatguns deles, veja 0 pequeno glossario a
seguir: Afasia:diz-se da falta de fala e comunicagé@amnese: entrevista que o médico ou
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terapeuta faz para saber mais sobre o paciente,anamanese pode incluir ainda dados sobre
gestacdo, parto, ambiente em que vive e dependimaoédico e da linha seguida pode durar

uma hora. Esta anamnese servira de base para conféd(C. “B”).

Brasil tera a primeira revista sobre autismo da AcméLatina O Brasil esta prestes a ter a
primeira revista sobre autismo em toda a Américénhae a Unica em lingua portuguesa no
mundo. Neste més de agosto (2010), sera lancadaistaRAutismo e o site RevistaAutismo.

com.br com muito material sobre o assunto. També@mwitter a publicagdo tem um canal para
divulgacéo e interacdo (@RevistaAutismo). A revistad impressa, de circulagdo nacional e
gratuita. Havera também uma versao eletrénicanemom 100% do conteudo, além de material

extra para ser compartilhado, com acesso irreg€it6B”).

7

Quando aparece o préprio autista se comunicandocaoasinidades € possivel

identificar um posicionamento de contestacao dersatofissional.

Acho que nem sempre um terapeuta, um psicélogggiquiatra € a pessoa mais indicada para
ajudar um asperger ou os pais dele, pois comoapsips pais, estes profissionais s6 conseguem
ver a Sindrome do lado de fora,diferenciando-sepdasapenas por ter um conhecimento clinico
gque 0s pais ndo tem. Mas mesmo este conhecimem@oclé um conhecimento das
manifesta¢cfes externas do Portador,um conhecinedtéono, ndo o interno, de quem vive a
Sindrome de Asperger na pele, como eu e os demdidpres. ‘As vezes, estes portadores tem
mais condicdes de ajudar outros que os profissppais tem conhecimentos de causa internos
(C.“C".

Mas, como dissemos, comunidades compostas porepaugladores de autistas de
baixo funcionamento, apresentam mais reivindicac@es tratamentos e melhorias de
condicbes nas escolas, pois seus filhos dificilmaatdao possibilidades de independéncia
financeira como as apresentadas por pessoas catroi®m de Asperger. Essa talvez seja a

razao para que comunidades, cuja maioria dos jpanites € de pais de autistas, apresentem

atitudes menos contestadoras do saber profissional.

Meu nome é Fulano, e sou um portador de Sindrom&sgderger.Tenho 48 anos de idade,sou
casado ha mais de 4 anos, e sou escritor profastom 35 anos de carreira, com trés concursos
literarios ganhos e quatro obras publicadas, t¢hdscrito mais de 60 obras em minha carreira.
Através de um longo, penoso e sofrido processocoagol de minha vida, consegui superar a

maior parte das limitagdes sociais (...) (C. “C").

Alguns membros relatam que suas trajetorias conmadares de autistas incluiam
além de busca por informacdes a respeito da p#olaegividades como fundacédo de

associagbes como meio de potencializar suas reaigdes.
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Oi;sou R. C. de Sorocaba, mée do |. que esta Autisiyenta a (sigla da associacdaem 22
anos é lindo e esta cada dia melhor.Ajudei a furdésigla da associagdo), junto com outro
amigos e pais, lunto pela causa deles e para gos tem um tratamento digno,amo todos que

também pensam como eu. Vamos juntos tentar fazdaaleles melhor.

Foi expressivo 0 numero de convites para partiéipagm movimentos de
conscientizacdo do autismo e organizacdo de mowmerDiversas sdo as estratégias
utilizadas com a finalidade de “conscientizacdo sdmiedade para o problema”. Séo
caminhadas nas ruas, realizacdo de pedagiosagéitizdo logotipo de cor azul da campanha

de conscientizag&o do autismo nos perfis de Orkaicebook,

Dia Mundial da Consciéncia do Autismo. Na noitelfale abril, o prédio Empire State em NY
estara acesso com luzes azuis, em conscientizab@® s dia do Autismo em 2 de ab#stao
repassando a campanha no resto do mundo para dpee de pessoas possam acender uma luz
azul em suas casas. Outros prédios por todo cepaigesto do mundo estardo acendendo luzes

azuis.

Praca Central de Pirassununga detalhes: um Grup@adee Voluntarios estara fazendo um
Pedagio distribuindo folders objeivos: * Divulgan® ORDEM aproveitando a data * Oferecer
Ajuda Juridica Gratuita para os Deficientes Mensgis Atendimento ou Medicagéo * Informar
sobre a Lei de Uso Gratuito do Trasnsporte Colédluaicipal para Deficientes Mentais e como
obter o beneficio Estrategias: * todos uniformizaqoamisa com logotipo da ACORDEM) *
presenca da Midia para divulgacdo do Evento Estgmesdsando de pessoas voluntarias para
estarem atuando neste dia ! Aos interessados éntosr em contato comigo por e mail ou por

telefone

A organizacdo de movimentos passa pela busca detéevento de fundos para obras

de construcédo e reformas de associacoes,

O CIAAG - Centro de Incluséo e Apoio ao Autista deafelhos, convida a todos para o nosso 2°
Lojéo beneficente , a ser realizado nos dis 08 deDBbril, apartir das 9:00 hs na Rua Sete de
Setembro, 271 Centro Guarulhos. Teremos Roupas adecal¢Adulto e Infantil, brinquedos,

utensilios domesticos tudo em 6timo estado. Esd@av&era para o término da reforma da sede .

Contamos com a Presenca de Todos !! Abracos

Passa também pela convocagdo a luta por direitesadtistas. A Associagdo em
defesa do autista (ADEFA), localizada em Niteroj/RRm um papel de lideranca nessas

19 - . B ~ . . P ~
Foi omitido o nome da associacao por se tratantemembro-fundadora o que facilmente levaria atifilgacéo do
usuario.



71

convocacdes, promovendo audiéncias no CongressonghcTais acdes tém em comum 0O
uso da rede para angariar beneficios em prol desisegas, 0 que parece demonstrar uma
preocupacdo de que estejam descobertos pelasogrgetiticos formulados por 6rgaos

publicos.

ADEFA e seus membros conseguiram através de séneciomento politico, uma audiéncia em
Brasilia para tratar desse assunto que tanto nosypa. E uma conquista federal e que podera
fazer a diferenca sobre o conhecimento e tratantntutismo em todo o pais! N&o é sé a nivel
estadual ou regional, € uma condigdo primaria peslhorias a nivel nacional e independente de
associagbes ou partidos. E um movimento em prohelores condigdes de vida pro autista!
Precisamos encher o congresso nacional! Entramemide pessoas que puder e o restante fazer
uma grd movimentacao do lado de fora com a presgagiscursos, manifestos, carros de som,
cartazes, faixas, camisas e o que mais for preBigdisamos mostrar que Somos NnuMerosos e
estamos unidos na vontade de proporcionar umamnvallaor para nossas criangas como um todo.

Queremos e precisamos de politicas publicas p@ara is

A divulgacéo de projetos de lei também ¢é feita eesseioonling assim como leis

que estabelecem os direitos constitucionais del@macom deficiéncia.

Deputado Federal - José Carlos Negrao Jr. N° 33PBIN Projeto de Lei-Eu sou Eficiente
Voltado a pessoas com deficiéncia (PDC) .Beneficinsakegarantido apds a contratagdo para o
mercado de trabalho. .Universidades para portadaesdeficiéncia, com profissionais
qualificados,preparados para a area com infraes&rutadequadas. .Cursos técnicos
profissionalizantes gratuitos para portadores digiéiecia. .Centro clinico especializado para o
atendimento de pessoas com deficiéncias e necdssida especias.

www.negraodeputadofederal.com.br

Vérias leis e documentos internacionais estabelates Direitos das pessoas com deficiéncia no
nosso pais. Confira alguns deles 1988 Constituigd®&epublica (letras mailsculas). Prevé o
pleno desenvolvimento dos cidaddos, sem precondstmrigem, raca, sexo, cor, idade e
quaisquer outras formas de discriminacdo; garard@eito a escola para todos; e coloca como
principio para a Educacéo o “acesso aos niveis efiados do ensino, da pesquisa e da criacdo
artistica, segundo a capacidade de cada um”.198WN®2F.853/89 Define como crime recusar,
suspender, adiar, cancelar ou extinguir a matridalam estudante por causa de sua deficiéncia,
em qualquer curso ou nivel de ensino, seja eleiquibli privado. A pena para o infrator pode

variar de um a quatro anos de prisdo, mais multa.

Pessoas portadoras de doencas que comprometamesufisicas ou motoras tem direitos
assegurados por lei, de isen¢des na compra ddofthegando a representar uma economia de
30% do preco do automovel. Isencdes de IPI, IP\CM$ e IOF alguns casos que se enquadram
a esses beneficios: cancer, cancer de mama, smsndilartrose aquilosante, deficiéncia fisica,
,mental, visual, sindrome de down, paralisia mes&lera ou profunda, paralisia irreversivel e

incapacitante, cardiopatia grave, autista, doengaparkison, nefropatia grave, hanseniase,
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tuberculose ativa, estado avancado da doenca d#, pagdo por esforco repetitivo (LER).(a
mensagem foi toda postada em letras mailsculas)

Observamos um aspecto peculiar dessas comunidadggenconcerne a constituicao
populacional: a presenca de membros que sdo pamuidadores, mas, além disso, sdo
profissionais atuantes na area do autismo. Sa@@e$pIe procuram, nessas comunidades,
uma forma de compartilhar experiéncias e ao mesm@a divulgar/compartilhar servigos e

entendimento profissional sobre a condicéo.

Sou académica de nutri¢cdo e vou me especializaruerigdo funcional com énfase em autismo e
transtornos do desenvolvimento. Tenho uma filhidea3 anos que tem Espectros do Autismo
(Asperger). O diagnéstico ainda néo foi fechado aminuamos investigando e parece que ela
seja asperger. Depois de tantas lagrimas resaiuvla@asmais a respeito e fazer um blog, buscando
informagbes que possam ajudar outros pais e pessmmessadas a conhecerem mais sobre
Autismo e Transtornos do Desenvolvimento. Queriavictar a todos para conhecerem: ------
http://sindrome-asperger.dimensionebrasile.com/------ InformagBes sobre o Autismo e
Transtornos do Desenvolvimento, Sindrome de Asperdietas, suplementagdo, exames,
profissionais

Ol4, Sou C. M., mée do G, autista classico de ®%.d8le estuda (...) com o programa TEACCH.

Faz fono e equoterapia. Fago PECS com ele em casaesta respondendo bem. N&o fala uma
palavra, mas entende tudo. Sou presidente da (d@lassocia¢do) associa¢cdo de pais que
desenvolve um trabalho com a familia dos autissast estudante do 3° periodo de pedagogia.

Estou aqui para compartilhar e aprender muito cesnWm abraco, C.

Profissionais reconhecem, nesses foruns, a immiat&la contribuicdo do saber que
pais e cuidadores possuem sobre autismo. O redomd@o € feito na mesma oportunidade

em gue se divulga o saber profissional.

A idéia de fazer um guia de orientacdo para paigjis a partir do momento em que nés
profissionais sentimos a necessidade de fornecisrinfarmacées aos mesmos sobre "O que € o
autismo" e "Como a terapia Ocupacional, com umadsyem de integracdo sensorial, pode
auxilia-los a entender e compreender melhor o cot@pento de seu filho". A Integragdo
Sensorial é a habilidade do sistema nervoso cetdralbsorver, processar e organizar respostas
adequadas as informacges trazidas pelos sentidopai® sdo as pessoas ideais para nos dizer
sobre como é o dia-a-dia de seu filho. Auxiliadosonhecer e entender alguns comportamentos
diferentes observados pode ajuda-los a lidar codifigsildades nas situagdes do dia-a-dia. Este
guia nos ajuda a ter uma visado diferenciada do oca@mento do autista, a partir do momento em
que passamos a conhecer e perceber melhor o muido sdntidos. Informagdes:

www.topediatrica.blogspot.com
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Ha também utilizagdo do espacgo para simples digémale servicos e produtos de
profissionais do ramo.

Caros Amigos, Pais e Profissionais Mais uma vez Bsesevo (...) e para falar da imensa
felicidade que me toma. O livro "O autismo sob baolda terapia ocupacional - um guia de
orientacdo para pais". tera seu lancamento ofic@l Xl Congresso Brasileiro de Terapia

Ocupacional. Agradeco a todos que contribuiram ponha formacéo e divulgagdo do livro.(C.
“B").

Divulgacbes e oferta de cursos sao geralmente gasstaepetidamente, de forma

cruzada, em todas as comunidades observadas nasae$y Orkut parece ser utilizado como
lugar para mercantilizacéo de técnicas e de saberes

Il Seminario "Inclusédo Social para criancas comessitlades especiais" Dia: 29/10/2011
Horario: 08h as 14h Local: Universidade Estacio smfas Shopping Nova América - Av. Pastor
Martin Luther King Janior, 126 — Linha Amarela Safsl Metré Estagdo.(C. “A”, “B”, “C", “D”,
HE"’ “FH)

Profissionais estrangeiros sdo convidados cona ¢éextjuéncia a falarem ao publico

brasileiro. A presenca do profissional, que venfioda do pais, é valorizada na divulgagéo de
palestras e seminarios.

Autismo - Entender e Educar Organizacdo: MissdoDi@es: 01 e 02 de Outubro Local: Saldo
Paroquial de Igreja Sdo Judas Enderego: Praca Gapidro Pinto da Cunha s/n (Jardim
Paulista/Sao José dos Campos/ SP) Taxa de inscf$aet0,00 Palestrante - Marie France
Akinrolabu Mestrada em educacgdo especial, Monmddniversity,E.U.A Pds-graduada em
autismo, University of Pennsylvania, E.U.A Doutatanem psicologia educacional, Rutgers
University, E.U.A. Objetivo: Trazer idéias pratiqaeara pais e cuidadores aprenderem a lidar com

muitos comportamentos inadequados das crian¢cagatismo.

Uma grande necessidade identificada na fala deopssdessas comunidades parece
ser com relacdo a efetivacdo da inclusdo escotme EEma se destacou nas discussfes dos
foruns em relagdo aos demais. Muitos testemunhogpatie denunciam dificuldades em
encontrar escolas que aceitem o autista, ou quseaqe boas condi¢cdes para lidar com o

mesmo em sala de aula, ainda que essa inclusdoptata das diretrizes da politica
educacional do pais.

Amigos, minha angustia comec¢a quando percebo quaeqo@ o governo faca alguma coisa, nés
teremos que exigir que se faca o que queremospredessora da rede publica de ensino do Df,
hoje recebemos a visita de pessoas da SE a imprgasitivemos é que aquelas pessoas ndo
tinham a minima no¢éo do que se passa num Centtmgiro especial. O governo ou nao sabe

ou ignora nossos autistas ou qualquer outra pegspaecessite de cuidado especial. Acho que
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temos que criar formas locais e nacionais de ewagrtodo tipo de tratamneto e atengdo para
Nossos autistas.

Eu sou Jenifer, mde da Bianca de 4 anos, autista, eno Praia Grande SP, aqui o bom é a escola
publica pois tem uma boa estrutura,a inclusdo émnaina classe teria que ter 25 alunos tem 18 e
um professor a mais, por conta da inclusdo da Bjalecenais tratamento é precario (...) Bjs forca

a todos os pais, familiares, amigos e cuidadorms, gpmpreender € um enorme passo. Fé em

Deus pq acaba tudo dando certo.

3.3.2 Categorias privilegiadas na anélise

Inicialmente foi analisado o conteddo das seis wodades em relacdo as 70
categorias criadas no comeco do projeto. Com fesam preenchidos os instrumentos com
analise de todo o contetdo. Contudo, com o objati@omelhor concentrar a analise da
pesquisa para a realizacdo da tese, vimos a ngaéssile selecionar um nimero menor de
categorias. Procuramos selecionar aquelas quarniverais expressao ou que tivessem maior
relevancia para o tema, reagrupando-as segundmauaeza. Formaram-se, assim, trés
grupos de categorias. A saber: Tipos de trataméfadelos explicativos e Entendimento do

autismo.
Categoria: Tipos de tratamentos

Nessa categoria foram considerados alguns tipostratamento utilizados na
abordagem ao autista, a saber: o Método ABmtegracédo sensorfalcomo Floortime,
TEACCH??, PEC$?, Son-risé®, psicanalis®.

20 ABA — (Applied Behaviour Analy9isA Analise Aplicada do Comportamento tem como ajetiesenvolver
repertérios de habilidades sociais relevantes pagraciente autista e reduzir seus repertérios qaatios, servindo-se, para
isso, de métodos baseados em principios comportaisie feita uma andlise funcional a fim de id#i que aspectos do
ambiente dos individuos controlam ou poderiam estaitrolando seu comportamento. A partir da maagAd dos
ambientes fisico e social dos individuos, procusanensinar habilidades necessarias, mas que esgmtes ou apresentam-
se prejudicadas no repertério autista (Goulart &i#2002).

21 . . . ~ . . s .
Integracd@o Sensorial — As intervengdes devem cermids necessidades individuais de processamamioril

para obter melhor participagdo da crianca. Por isfondamental que o profissional descubra a fudg& comportamentos

da crianca que indicam comoimput sensorial deveria ser alterado. Ajuda a criangaodular suas sensagdes e criar um

ambiente social e fisico seguro e previsivel (Laigpr2007).
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As mencdes a cerca de tratamentos feitas pelosbroe dessas comunidades
revelavam, basicamente, o intuito de compartilxgegéncias. Nao encontramos debates a
respeito da validade dos métodos, ou comparaces es mesmos. Todos parecem ser

aceitos nessas comunidades como tentativas vélkdasordagens para o autista.

Ola Sou a D., mde do H., autista tem 4 anos, estmdauma escola regular, faz fono, e
acompanhamento com psicélogo comportamental, eipsig. Ainda ndo esta verbalizando, mas
se comunica conosco, estamos introduzindo o PE&Smos tendo sucesso!(C. “E®).

ola sou A. tenho dois filhos meninos sendo que mais novo tem autismo ele tem cinco anos,ja
passei por poucas e boas mas agora ele esta bagmoBfico tid asperger ndo sabem ao certo se
vai falar mas so sei de uma coisa € autista tospanidona desde os tres anos e meio. Sabe agora
estou aceitando melhor ja chorei fiquei um caco. ne@®ra esta sendo acompanhado, pela escola
especial Lucena borges em porto alegre vai naiebeolinclusdo melhorou bastante espero ter
ajudado abrag&o.(C. “DY.

Ela tem 5 anos ndo forma frases mais ja fala algymatavras. Estuda numa escola especial e la
ela tem fono, psicologia e terapia além do ensauagogico. Gostaria de falar muito sobre outros

tratamento. (C. “E").

22 TEACCH — Treatment and Education of Autistic and CommunicaChildrené um programa educacional
desenvolvido nos Estados Unidos na final da dédadd0. Apdia-se na facilidade com que autistasrtarassimilagdo das
informacdes visuais com sinalizacdo dos ambientiiizando agendas indicadoras visualizadas sobrmad de cartdes,
figura, fotos e objetos. Dessa forma, combina difers materiais visuais para aperfeicoar a lingnageaprendizado e

reduzir comportamentos considerados inaproprigglosg, 2006).

23 PECS -Picture Exchange Communication Systemm sistema de comunicagéo visual tanto comizidlo de objetos
guanto indicacGes de inicio, alteragbes ou finalateidades. Facilita a comunicacdo e a compreemséestabelecer

associacao entre atividade e simbolos (autismobripm.

24 Sunrise ou Son-rise — Criado por um casal, paisutista, no inicio da década de 70, ao recusar@em@acdo de seu
filho. O método é empregado na propria casa dstaugioperado por seus pais. E preparado um quantalistintos objetos
motivadores e brinquedos, sem distracdes visuais,acintencdo de promover interacdes diversasstaatcom.br).

% psicanalise —teoria e pratica fundadas por Freujds métodos de investigacéo buscam o sentiddoodabuilo que é
manifesto por meio de agdes e palavras ou pelatigdes imaginarias como sonhos e associagfes (Boek et al, ano).

As explicacdes psicanaliticas predominaram na @mdmedo autismo até a década de 80. (Nadesan B86king, 1995).

26 _— . [P, . . . .
Essa abreviacdo de comunidade “E” utilizada agairé designar de onde foi retirada a mensa@rrtras mensagens
terdo, ao seu final, abreviagcdes correspondertemanidade das quais séo originadas.

A mensagem foi postada pelo membro da comunidaaiseguteiramente sem pontuagéo. Foram introdukiélsis
pontuagdes de final de periodo (pontos finais)entotdo usuario. Além disso, colocamos letra nailzsna inicial do nome
do mesmo. Tais alteragBes foram feitas na intede&acilitar a compreensdo da mensagem. De restespeitado o estilo
do usuario.
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Os resultados com os tratamentos séo atingidosasheim singular e diversificada.
Alguns pais alegam que seus filhos melhoraram c@uorwise outros dirdo que perceberam
progressos com @&loortime E, assim, percebemos uma heterogeneidade nacadosa
diferentes tipos de abordagens. Isso pode estaniorhdo ao fato de ndo haver um consenso
cientifico a respeito da validade de nenhum méwdaarticular. E pela iniciativa dos pais

gue seus filhos iniciam os tratamentos.

Sou poetisa, mae de um rapaz 21 anos G. G., agfistaadora musica, cantar no Karaoke e me
faz repensar a cada momento a finalidade da vidmoS paulistas que moramos em Volta
Redonda. G. frequenta uma escola municpal paraautism metodologia TEACCH. faz Fono,
Equoterapia. Espero dividir e aprender muito codos$o.. tenho um blogg de poesia, quem quiser
visitar : http://lie46.blogspot.com/ abrago fratein e G. autista.(C. “E”)

Ola! Sou Fulana., mée de M. 5 anos, com diagnodtcautismo aos 3 anos e meio. Esse ano que
passou comegamos com psicopedagoga, natagdo, ftiloga, aividade motora e professora
particular. Ele estuda em uma escola regular. &glamas palavras, mas s6 quando perguntamos
0 que quer. Ja |é tudo que vé pela frente. Estmpreeem busca de noticias, por favor me
atualizem,vaos nos comunicar.(C. “E").

Métodos terapéuticos ndo sdo muito mencionadosamessmunidades. Em lugar

disso, estratégias de abordagem de cunho edugatifam maior relevancia.

Autismo - Entender e Educar Organizacdo: MissdoDi@es: 01 e 02 de Outubro Local: Saldo
Paroquial de Igreja S&o Judas Enderego: Praca Gapidro Pinto da Cunha s/n (Jardim
Paulista/Sao José dos Campos/ SP) Taxa de insciR$at0,00 Palestrante - Marie France
Akinrolabu Mestrada em educacgdo especial, Monmddniversity,E.U.A Pds-graduada em
autismo, University of Pennsylvania, E.U.A Doutatanem psicologia educacional, Rutgers
University, E.U.A.(C. “D").

O modelo D.I.R. (Modelo baseado no Desenvolvimemas, Diferengas Individuais e na Relagéo)
consiste num modelo de avaliagdo e intervencdoaggecia a abordagem Floortime com o
envolvimento e participacdo da familia, com diféesnespecialidades terapéuticas (terapia

ocupacional, fonoaudiologia) e a articulac@o egirtedo nas estruturas educacionais.(C. “B”)

O que de fato observamos é uma profusdo de dividgade seminarios compostos de
palestras sobre estratégias educativas ao ladalelstqas de cunho terapéutico, formando um

conjunto tematico bastante valorizado, por essamin@ades, que € a incluséao social.

"Autismo e a Educacéo" Marlene Maria Machado deaSilMestre em Educacéo - FaE/UFMG,
especialista em Alfabetizagédo - PUC Minas, formag@oPsicandlise - Instituto de Psicandlise e
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Saude Mental de Minas Gerais - IPSM/MG e Pedagd@liaica. "Terapias Cognitivas e

Intervengdes com o método ABA" Dra. Aline Abreu rdfade — Psicologa Clinica. Mestranda
em Psicologia do Desenvolvimento pela UniversidBdderal de Minas Gerais (UFMG). Pds
graduada em Terapia Comportamental pela PUC-MG.uPasaduacdo em Psicologia pela
UFMG e Formacdo em Terapias Cognitivas pelo InstitMineiro de Terapias Cognitivas

(IMTC). Faz intervengdes com criancas portadorasAdésmo e Sindrome de Asperger
utilizando-se do método ABA (Andlise do Comportamefiplicada) e de Treinamento de Pais.
CRP 04/27.586.(C. “D").

Il Seminario "Inclusdo Social para criancas comessitiades especiais" Dia: 29/10/2011(...):
Fornecer técnicas e estratégias para facilitarclusfio social de criangcas com necessidades
especiais. Palestrantes: "Autismo Esperanca petdcBio’ Claudia Marcelino — E autora do
Livro "Autismo Esperanca pela Nutricao" e criou um blog
(http://dietasgsc.blogspot.crf..)"Ferramentas Psicopedagdgicas para includan” Felipe

Ribeiro — Fonoaudiélogo e Psicopedagogo, Especillizam Linguagem, coordenador do
NIACP, Professor Universitario e Palestrante em Agimgem, comunicacdo humana e
Oratéria, Professor do Curso de Extensdo UFRJ-LETRADIficuldades de Aprendizagem.(C.
HE").

A incluséo social das pessoas com deficiencgafgia oferecer condigbes para que
sejam participantes da vida social, econdmica @&igml assegurando o0 respeito aos seus
direitos no ambito da Sociedade, do Estado e derP@dblico. A Organizacdo das Nacdes
Unidas (ONU) aprovou, em 1975, a Declaragao dositog das Pessoas com Deficiéncias.
Resultado de uma luta histérica de entidades naisianinternacionais e, em particular, das
proprias pessoas com deficiéncias e de suas oegéeig, a Declaracdo tornou-se, em todo
mundo, o ponto de partida para a defesa da cidadanido bem-estar destas pessoas,
assegurando uma série de direitos as pessoas agfini@rtia como o direito essencial a
dignidade, participacdo politica, educacao, trataosemédicos e psicoldgicos, reabilitacao,
participacdo social, protecéo contra tratamentoridignatorio e atencéo as suas necessidades
especiais a fim de que o cumprimento desses direé@ garantido (ONU, 1975). O respeito
a esses direitos pressupde 0 respeito aos dirbilasanos aprovados, pela ONU, na
Declaracéo Universal dos Direitos Humanos (ONU8)94

Na Constituicdo Federal Brasileira, contempla-g@arantia de direitos a pessoa com
deficiéncia. No artigo 1°, sdo mencionados doisfdndamentos que amparam os direitos de
todos os brasileiros, incluindo, € claro, as pessoan deficiéncia: a cidadania e a dignidade.
O artigo 5 garante que todos os cidadaos sejamderados iguais perante a lei. Como a

pessoas com deficiéncia possuem necessidadesaspegoe as distinguem das outras, viu-se
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a necessidades de garantir, além dos direitosviedad todos, que as pessoas com deficiéncia
tenham direitos especificos, que compensem, nadaedth possivel, as limitacdes e/ou
impossibilidades a que estdo sujeitas. Pessoas dafitiéncias, portanto, exigem um
tratamento diferenciado para que sua cidadaniae$ejwamente garantida. Os artigos 7, 37,
23 e 24 garantem direitos especificos a pessoaddditiéncia no que tange ao trabalho,
saude, assisténcia publica, protecao e integragial slessas pessoas (Constituicdo, 1988).

Nos foruns de discussdo das comunidades analisalamou atencdo a quase
auséncia do profissional psicanalista. Surgiu ap@aadivulgacdo reproduzida acima. Trata-
se de palestra oferecida por uma psicanalista,oestrado em educacao, cujo tema versava

sobre métodos educativos.

As ofertas de servicos feitas nesses foruns divalg mais destacadamente
abordagens terapéuticas da linha comportamentedlr@ente, 0 modelo comportamental era

promovido em combinacdo com estratégias educadwasolhimento do autismo.

Atendendo criangas e jovens dentro do espectrstigoticom analise do comportamento(ABA) e
com métodos comunicativos PECS e comportamento IvéARBY). Sou uma profissional
qualificada a acompanhar criangcas em inclusdo ewlassregulares ( facilitador escolar) e em
domicilio.(C. “D")

Métodos de tratamento utilizados por profissisnastrangeiros recebem atencéo

nessas comunidades. Os préprios usuarios do Oekehcarregam de divulgar entrevistas,

livros ewebsitesajudando a disseminar informacéo sobre pesquisamacionais.

Tony Attwood, psicélogo clinico, é doutorado pelaivérsidade de Londres. O seu interesse pela
Sindrome de Asperger e a sua experiéncia clinicacdenpanhamento de pessoas portadoras
desta sindrome remontam a 1971, sendo hoje o0 rpaieituado especialista deste assunto.
Reside em Queensland, na Australia, é Professoninetdidade de Griffith, e viaja pelo mundo
inteiro, dinamizando conferéncias e seminéarios tkellghcdo da sindrome. Das suas obras
constam, para além do livro A Sindrome de AspertgeAnyone Listening? e Learning and
Behaviour Problems in Asperger Syndrome. Acesse nk lda entrevista ou copie e cole;

http://maoamigaong.trix.net/tonnyetemple.htm:(C’)

Com relacdo as mencgdes aos tratamentos médicasyaimos, em sua maioria, relatos
de peregrinacdes de pais por consultorios de ramisths, pediatras e psiquiatras em busca
de definicdo para o problema de seus filhos. Ondistico quando € dado, nem sempre é

preciso, sendo necessarias confirmacdes posteriores
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N&o temos ainda um diagndstico. Meu filho tem 3samalesde margo deste ano tivemos uma
desconfianga de que havia algo diferente. O que mas intrigava era quanto a fala tardia, um
movimento repetitivo que ele fazia com as méoshscessao por rodas. Procuramos um neuro,
gue nos solicitou uma tomo e no resultado néo ittt nenhum problema neurolégico. Pediu e
retornassemos em 2 meses, direicionou-o para umaefmos disse que ele possui caracterisitcas
de autismo. Porém nada foi nos explicado. Na segygndsulta eu e meu esposa nos sentimos
orfaos, pois o médico estava totalmente alheimfasmacdes do prontuario. No dia seguinte em
uma reunido da escolinha. Descobrimos que um antiguilo meu filho era autista. Senti um
alivio poir ter encontrado algém que eu pudesseatrinformacdes. Enfim, nds conversamos

muito e me indicou uma neuro e uma fono.(C. “C")

Finalmente o diagn’stico. O F. sobre realmente lie SEm diagnéstico fechado, ou seja ndo
sabemos ainda que nome dar: asperger, x-fragisnaoit Mas isso é o que menos importa. A base
do tratamento € o mesmo. E os profissionais dissgré ele possui bastante potencial. Depois de
nos permirtirmos o sofrimento, estamos prontos pafi@ntar esse mundo misterioso, com muita,

mais muita forca para ajudar o nosso filho. (C. &)

Meu filho de 4 aninhos também foi "convidado" areirar da escola - Jardim Patinho Sabido -
em Iraja, pois o Diretor disse que ele ndo se aglapé que "meu filho tem problemas”. E
recomendou que eu o levasse ao neuro. Depois desnegs idas e vindas a consultérios

psiquiatricos e neurolégicos, foi diagnosticadasaag...). (C. “D").

Oi sou Fulana méae do N. 4 anos, vai a APAE 2x parasa faz fono, TO,ndo fala mas da sua
forma sabe pedir tudo o que quer, ja fez varis esgm passou por dois Neuropediatras e 0 que
esta agora ndo concorda com o diagnostico de autisas tom ndo sabe o que e. Agora em
setembro fica pronto o exame que fez pra X- Fnagi$ ndo acredito que seja acredito sim no
AUTISMO.B;js.(C. “E”).

A luta reivindicatoria de pais de autistas se idasm buscar garantias de tratamentos
com métodos por eles reconhecidos. A proposta gergo de atendimento aos autistas em
servicos de atencdo psicossocial tem recebidaasitila populacdo. No entendimento dos
membros dessas comunidades, o SUS, o Sistema daic®atde do nosso pais deveria

oferecer tratamento especializado para os autistas.

Deputados dizem néo ao veto do governador baiauistas ganham lei. Os deputados baianos
em sessao plenaria bastante concorrida disseraracnéieto do Governador Jaques Wagner ao
projeto de lei 15.397/2006, que agora como lei figiaea 70 mil autistas do Estado da Bahia.(...)
A lei aprovada, de autoria do deputado Padre B&SB(BA) (...). Os representantes das entidades
do segmento autista cantaram e aplaudiram o appimaloria dos deputados que deu uma

demonstracé@o de solidariedade, seriedade para samoeimentos sociais e independéncia em

28 Essa mensagem foi postada pelo mesmo membro daiade, 43 dias apés postar a mensagem antepiodiezida
acima.
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relacdo ao Executivo. Trata-se da primeira legiglagm todo o Pais a entrar em vigor
assegurando uma série de beneficios para a pessoautismo e outros Transtornos Globais do
Desenvolvimento. A lei determina que o Governo dtaflo deve dar asisisténcia especializada e
integrada de Saude e Educacdo em unidades disseciadinidades que tratam o doente mental
comum. Assegura convénios com entidades da so@edad e empresas privadas que
trabalham a educacdo especial e o tratamento erpotemegral para autistas em grau
severo,Casas Lares, Centro de Atendimento Psicobsmu@ autistas e pessoas com outros
Transtornos Globais do Desenvolvimento em regim24lboras, Pronto Socorro especializado,

transporte, e cursos de especializacdo em Autismdniversidade do Estado da Bahia (C. “D”).

Ocorre, portanto, uma discrepancia entre asag@s de tratamento por parte de pais
de autistas e as propostas contidas nas polititdEgas de nosso pais. Essa discrepancia pode
estar relacionada a diferengas no entendiment@ soautismo.

Uma explicacdo possivel para essa no¢do hibria mas comunidades analisadas de
conteudo distinto da literatura americana podeestgndida como consequéncia da diferenca
entre os sistemas de saude encontrados no Brasg &stados Unidos. O sistema de saude
americano nao é unificado, a cobertura dada pelergo se da apenas para pessoas com
mais de 65 anos (Medicare) ou para a parcela gdbedicaid), o que deixa 46 milhdes de
americanos sem a cobertura do sistema de saudeqUdse contingente populacional para
conseguir um tratamento precisa contratar seguaadde saude ou obter planos de saude
através das empresas onde trabalham com benefitipsegaticios. E considerado um dos
sistemas mais custosos do mundo, mas sua eficiéaciguala a de paises mais pobres,
ficando em trigésimo sexto lugar nessa categoripratica médica se baseia em solicitacdes
numerosas de exames devido a grande incidénciaodegsos impetrados contra meédicos
(Angell, 2008).

No Brasil, a partir dos anos 70, iniciaram-se e@peias de transformacdo da
assisténcia psiquiatrica, pautadas no comeco pflarma intramuros das instituicoes
psiquiatricas (comunidades terapéuticas) e maie faela proposicdo de um modelo centrado
na comunidade e substitutivo ao modelo do hosp#ipécializadoTal reforma se baseou no
modelo de psiquiatria italiana, inspirado nos manios sociais da década de 70, de luta por
direitos humanos e da antipsiquiatria. O modeldiaita, conhecido como psiquiatria
basaglian®, distintamente da visdo radical da antipsiquiatido nega a existéncia da
doenca, apenas preconiza como estratégia a corsficeato individuo em sofrimento

psiquico em seus aspectos bio-psico-social.

29 0 movimento recebeu o nome de seu principal ip&adir, o psiquiatra Franco Basaglia (MS, 2004).
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Com a proclamacdo da Constituicio Federal, em 1@88se o Sistema Unico de
Saude (SUS) e séo estabelecidas as condi¢cdesiditsidis para a implantacdo de novas
politicas de saude, entre as quais a de saudelmeatsoante com diversas experiéncias de
reforma da assisténcia psiquiatrica no mundo otadlenas recomendacdes da Organizacéo
Pan-Americana de Saude (OPAS) contidas na Cari@adacas de 1990, o Ministério da
Saude, a partir da década de 90, define uma nditicpale salide mental que redireciona
paulatinamente os recursos da assisténcia psigaig@ra um modelo substitutivo, baseado
em servicos de base comunitaria. Isto é, que aerecuidados na comunidade e em
articulagdo com os recursos que a comunidade efel@rentiva-se a criagao de servigos em
saude mental publicos e territorializatfo@1S, 2004), ao mesmo tempo em que se determina
a implantacdo de critérios minimos de adequacdaireahizacdo do parque hospitalar
especializadoCom o sistema de saude unico no Brasil o SUS[idesae torna dever do
estado, de carater universal e igualitario. A maiinclusiva ndo se refere a uma categoria
especifica, assim como as politicas de salde mbeatdadas na psiquiatria basagliana
procuram ver o sujeito que sofre de maneira hcdistrejeitando uma concepcédo de
adoecimento baseada no diagnostico (MS, 2004).

A Politica Nacional de Saude Mental, apoiada nd(0e216/02, busca consolidar um
modelo de atencdo a saude mental aberto e de bammitaria. Isto €, que garante a livre
circulacdo das pessoas com transtornos mentais gelwicos, comunidade e cidade, e
oferece cuidados com base nos recursos que a atewenoferece. Este modelo conta com
uma rede de servigos e equipamentos variadosdaie os Centros de Atencao Psicossocial
(CAPS}*, os Servicos Residenciais Terapéuticos (SRT),ergr@s de Convivéncia e Cultura
e os leitos de atencao integral, em Hospitais Genas CAPS Il

O CAPSI é um servico de atencéo diaria destinadatandimento de criancas e

adolescentes gravemente comprometidos psiquicamesit&o incluidos nessa categoria 0s

%0 Territério é a designacdo ndo apenas de uma émgéajica, mas das pessoas, das instituicdesedas e dos cenérios
nos quais se dao a vida comunitaria (MS, 2004))

*'0s CAPS — assim como outros tipos de servicos sutidgtis do pais, sdo atualmente regulamentadosRmt@ria n°

336/GM, de 19 de fevereiro de 2002 e integram & i Sistema Unico de Saide, o SUS. Essa portoimieceu e
ampliou o funcionamento e a complexidade dos CAfS,tém a missdo de dar um atendimento diuturmpessoas que
sofrem com transtornos mentais severos e persstemiim dado territorio, oferecendo cuidados @#ie de reabilitagdo
psicossocial, com o objetivo de substituir o modespitalocéntrico, evitando as internacdes e fando o exercicio da
cidadania e da incluséo social dos usuérios e aefamilias (MS, 2004).
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portadores de autismo, psicoses, neuroses gravedos aqueles que, por sua condigéo
psiquica, estdo impossibilitados de manter ou ekdabr lacos sociais. Em geral, as
atividades desenvolvidas nos CAPSi sdo as mesraescafas nos CAPS, como atendimento
individual, atendimento grupal, atendimento famjliaisitas domiciliares, atividades de

insercao social, oficinas terapéuticas, atividadesioculturais e esportivas, atividades
externas. Elas devem ser dirigidas para a faixéaeddquem se destina atender. Assim, por
exemplo, as atividades de insercdo social devewilgmiar aquelas relacionadas a escola
(MS, 2004).

Profissionais da area de Saude mental, que trabahaCAPSi tém atendido criancas
autistas desde a criacdo desses centros diariés ééstas, criancas com diagndsticos como
esquizofrenia e outros transtornos graves recelgado de equipes multidisciplinares. Tais
profissionais tém manifestado estranheza com relasdmatérias veiculadas nos jornais
brasileiros de dendncia de falta de tratamento patstas e de mobilizacdo politica que
resultou na criacdo da Lei 4.709 de 23 de novender@?007, de autoria do Sr. Marcio

Pacheco, entdo Vereador do Municipio do Rio deitdane

Esta lei € conhecida como Lei do Tratamento dtisA, e visa garantir que o poder
publico assegure acesso da populacao atingidaspppsidrome ao tratamento. Entretanto, ja
em seu caput, essa Lei “reconhece a pessoa cosmautiomo portadora de deficiéncia”,
preconizando em decorréncia disso, no Inciso | do28, a criagdo de centros de atendimento
integrado de saude e educacdo, especializadosatemanto de pessoas portadoras de

autismo.

No Inciso lll, do mesmo artigo, ao estabelecarbagatoriedade de disponibilizar
todo o tratamento especializado nas éareas relatdisnaas alineas, exige tratamento
psicolégico na area da psicoterapia comportamentals especificamente com meétodos
como o ABA e TEACCH. O cumprimento dessa lei pedtaBo implica em exigir a aplicacao
de métodos de tratamento baseados em uma concdpcdoenca divergente do modelo
preconizado nas politicas publicas em saiude mdatphis. Na pratica, nos CAPSis do Rio
de janeiro ha uma forte presenca de profissionagstpbalham na linha psicanalitica cuja

concepcao de doenca nao encontra oposicao ageetanprada pela psiquiatria basagliana.

“A tendéncia a inserir 0 autismo no grande camgodgdiciéncias nada tem de novo. Na verdade,
€ uma tendéncia muito antiga, e hoje apenas gamfes moupagens, com as teorias que supéem
deficits organicos e neurolégicos,(...). Como vargmha vertentes de investigagdo que néo

consideram o autismo como deficiéncia, mas comoposigdo subjetiva patoldgica, a ser tratada
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como tal. Tratar o autismo como uma deficiénciassjm, uma questdo controversa, distante da
unanimidade entre os pesquisadores deste aingmt@o explorado campo de pesquisa clinica,

gue examinamos a seguir”. (Elia, 2009).

Vemos, portanto, no Brasil, uma disparidade cdunakide doenca mental entre as
politicas publicas em saude mental e as reinvigdesde associa¢cdes de pais de autistas. A
facilidade de propagacdo de conhecimento que aniiteferece pode ser responsavel pela
disseminacdo de idéias e concepcOes de autismadaase divulgacdo de pesquisas
americanas. Movimentos sociais articulados nos si@ibne permitem uma globalizacdo da
informacdo de maneira que a exportacdo do estikrieamo de manejo da saude se da de

forma mais imediata.

Nos Estados Unidos, como a saude ndo € devestaldoe a populacdo se vé instada a
provar a necessidade de tratamentos. Através ddizagho social, norte-americanos podem
obter legitimacdo juridica para obter tratamentds empresas responsaveis pelo
gerenciamento de saude do cidaddo, uma vez quedtémastado o reconhecimento da
necessidade de cobertura para uma determinadangidele, passam a receber financiamento
publico para o cuidado em relacdo a doenca em &ueBbentes e parentes passam a se
mobilizar em campanhas de reivindicacdo de dirategladania. A criacdo de diagndsticos
ou a legitimagdo dos mesmos em classificacOes @tigas ajuda a populagédo a se organizar

em torno dos mesmos.

Grupos de auto-ajuda sdo formados, associacOogsaidee doentes reivindicam
tratamentos e levantam fundos para auxilio de pesgjcientificas que promovam uma
compreensao maior das doencas, etiologias e ptosode estabelecimento de diagndsticos e
terapéuticas. Pessoas rotuladas com determinadgsdagditicos se organizam em grupos que
se fortalecem ao apoiarem suas lutas a partir de questdo de afirmacdo de identidades.
Pode-se, assim, compreender a importancia da cidire reconhecimento de diagndsticos ou

entidades nosoldgicas na economia social americana.

Na tabela abaixo, observamos um resumo dos adssltencontrados com relacdo a
tipos de tratamentos para o autismo.
Tabela 1: Tipos de tratamento para o autismo



84

Tipos de ) ]
Comunidades Tipo de menc¢éo
tratamentos
"Comunidade A" em 27/07/11, 14/11/10, Oferta de curso, profissional elogia cursp,
"Comunidade B" em 27/07/11, "Comunidadefacilitadora oferece servigo especializado I']:o
Método ABA D" em 27/07/11, 17/03/10, "Comunidade D" emmétodo, mae relata que seu filho é tratado com o
27/07/11, 19/08/09, 27/01/10, "Comunidade E"método, divulgacéo de site sobre o0 método.
em 27/07/11.
"Comunidade A" em 17/11/09, 02/05/10, 01/07/10, ) ]
Integracéo Profissional divulga curso, 0 método e blog, diaghip
15/04/10, 18/04/10, 24/04/10, 30/04/10,
sensorial de site.
"Comunidade C" em 18/05/10.
) ] Profissional divulga curso de formagdométodo, mé
"Comunidade A" em 14/11/10, "Comunidade B" )
) relata que trata o filho no método, membro de
TEACCH 02/04/10, "Comunidade E" em 20/08/09, 17/10{09, | ) o )
associacao divulga seminério, divulgacao de lista-di
31/08/10, 27/01/10. .
mail.
) ] Profissional divulga atendimento especializado, njae
"Comunidade D" em 16/03/10, "Comunidade E' ) ] )
PECS relata aplicar o método em casa, divulgacdo de sife
19/08/09, 20/08/09, 27/01/10. ]
videos noyoutubecom informagdes sobre o métodp.
Soni "Comunidade C" em 04/03/09, "Comunidade E'| Divulgacéo de sites com informag&o sobre o métgdo
onrise
15/05/11. como resposta a um pedido, divulgacao de blog.
"Comunidade D" em 24/06/11, "Comunidade E'l Oferta de seminario com palestra sobre o assute| m

Equoterapia

27/06/11, 20/08/09, "Comunidade F" em 24/06

11. relata que o filho autista trata com o método.

Musicoterapia

"Comunidade A" em 09/09/06.

iniciado tardiamente.

Psicanalise

sem mengdes

sem mencgoes

Categoria: Modelos explicativos para 0 autismo

Profissional testemunha progressos em tratamemto

A segunda categoria trata dos modelos explicatjuesencontramos mencionados nas

seis comunidades analisadas. Séo eles: modelaca&xpd baseado no cérebro, na genética,

na nutricdo, nos metais e/ou minerais, religiosgndivo e outros.

Analisando o material encontrado nas comunidadbeesas noc¢des explicativas do

autismo, percebemos que apesar de nem semprepdieitaxente mencionado, o cérebro é

considerado o 6rgéo afetado responséavel pela rstagfo do autismo. Ainda que ndo haja

qualquer comprovacdo cientifica que corrobore esgaressdo coletiva, € a idéia que
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prevalece nas mensagens analisadas. Tanto expglicagérebrais quanto genéticas se
associam na tentativa de dar conta das causadisimeu

E quando os pais se ddo conta, percebem que cfitlootador de um transtorno neuroldgico: o
autismo. A doenca até hoje se mostrou incuravek erfuitos pais se cobrarem achando que néo
deram o amor necessario ao filho. De San DiegoCaosta Oeste dos Estados Unidos, o
pesquisador Alysson Muotri contesta. "O estigma déwee existir mais. Nao é culpa dos pais.
Isso é um problema genético e a gente tem quetebam cima disso". Alysson chegou a essa
concluséo depois de coordenar um estudo com maddsileiros, Cassiano Carromeu e Carol
Marchetto, nana Universidade da Califérnia. Para entender o cérele um autista, eles
coletaram pedacos de pele de quatro criancas cdoemca e de cinco sem. No laboratério,
separaram as células da pele e as reprogramaransg&ornar neurénios. Resultado: viram que
0s nucleos das células de criangas com autismo mi@ores e as ramificagdes de ligagdo com
outros neurdnios eram mais curtas e em menor nudterue nas criangas sem o transtorno. O
proximo passo foi tentar resolver os problemas desrdnios com sinais da doenga. Os
pesquisadores recorreram a diversos remédios. Ues flencionou, deixou o neurdnio normal.
Isso deu esperancas de que o autismo possa seo.c@a foi possivel alterar uma célula, é

possivel alterar todos os neur6nios do cérebrendizs pesquisadores.

Segundo Nadesan, o modelo dominante, porém impléEt entendimento sobre o
autismo, é de que haveria um centro visual-esptapaldgico que sera enfim descoberto.
Essa visdo de autismo evoca o modelo de medicigaialea doenca € ontoldgica, a coisa em
si, a qual pode ser distinta do paciente, agtus ontolégico ndo seria relacionado ao
distarbio em questdo. Nadesan (2005) diz acreditaro modelo ontolégico visual-espacial-
topologico prevalece porque ele se baseia no re®ms®m comum de compreensao da doenca
e da medicina. Essa tendéncia na centralizacadoogm-cérebro frequentemente reifica o
autismo na imaginacao visual da medicina do sékfoa qual caracterizava a doenca por
sintomas fisicos distintos localizados espacialmeBssa reificacdo e localizagdo espacial
podem inicialmente parecer reconfortantes a “paigustiados e pesquisadores avidos”
(Nadesan, 2005), mas, em Uultima analise, leva statéo ja que esforcos para tracar
marcadores biolégicos definidos e consistentes, acamo desvios genéticos ou patologia
neurolégica se provaram impossiveis. E esforcoa panediar sintomas através de agentes

bioldgicos se provam, no minimo, incertos (Nade2a05).

A relacdo entre autismo e nutricdo também surgecasxlo-se as explicacbes
cerebrais e genéticas. Os modelos explicativosBnasse somam, ao invés de competirem por
alguma supremacia. Talvez isso se deva a faltante definicdo clara de etiologia para a

condic&o do autismo.
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Palestrantes: "Autismo Esperanca pela Nutricdo" didawMarcelino — E autora do Livro
"Autismo Esperanca pela NutricAo" e criou um blddtp(//dietasgsc.blogspot.com) em que
disponibiliza receitas, informagdes e é um eloigiecho entre mées e familiares de pessoas com

caracteristicas especiais, em todo o Brasil e Pairtug

N&do houve mencdo as explicacdes psicanaliticaspaapema alegacdo de um
profissional que disse: “acabou o estigma, est&gol® que o autismo € um problema
cerebral”’, e também esse pequeno trecho de cifagéproduzida acima:

"E quando os pais se déo conta, percebem quecoéifjortador de um transtorno neurolégico: o
autismo. A doenca até hoje se mostrou incuravek erfuitos pais se cobrarem achando que néo

deram o amor necessario ao filho. (...) O estigdmdeve existir mais. Nao é culpa dos pais. Isso

€ um problema genético e a gente tem que trabathaima disso".

Essas mencgbes fazem, implicitamente, uma alusdo madelo explicativo
psicanalitico. A auséncia da psicanalise no dellate comunidades do Orkut analisadas
estaria relacionada, em certa medida, a exclus@sedmodelo explicativo na base das
classificagBes diagndsticas psiquiatricas hegeraéridesde a década de 80. Mas, além disso,
pelo surgimento de forte rejeicdo as explicagbdsapaliticas para o autismo, por se
considerar que teriam produzido estigmatizacadpabilizacdo dos pais pelo surgimento do
distarbio nos filhos. Observando o contetdo dasurndades, inferimos que todos os outros

modelos explicativos parecem ser aceitos comoagoeomplementares.

As explicacbes baseadas nos metais ou minerapaé@ceram em uma mengao — 0
que pode estar relacionado a recente contestacéfeod@ de que as vacinas seriam

responsaveis pelo adoecimento das criangas.

A percepgdo publica de matérias cientificas vetagapela midia sugere uma
apropriacdo da mensagem de maneira unidimensiotiaéta, onde neurdnios e medicacdes
sao reificados, levando esperanca a populacdo esempespera da “Boa Nova’ das

neurociéncias.

(...)No laboratério, separaram as células da peds eeprogramaram para se tornar neurfnios.
Resultado: viram que os nudcleos das células de gasacom autismo eram maiores e as
ramificacdes de ligagdo com outros neurdnios erais gurtas e em menor nimero do que nas
criangas sem o transtorno. O préximo passo foatemisolver os problemas dos neurdnios com
sinais da doenca. Os pesquisadores recorreranessaévremédios. Um deles funcionou, deixou
0 neurdnio normal. Isso deu esperangas de quasmaupossa ser curado. Se foi possivel alterar
uma célula, é possivel alterar todos os neurériacebro, dizem os pesquisadores.(C. “F")
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"O grande desafio agora é fazer uma triagem desndnamas na esperanga de conseguir descobrir
um novo remédio que seja menos toxico e que sej® mMais efeito do que o que a gente tem
como prova de principio hoje. Mas tudo pode acamtePode ser que a gente tenha uma
descoberta fenomenal e as coisas acelerem muit,rfinalizou A. http://gl.globo.com/jornal-

nacional/. ( C. “B").

Outro modelo explicativo bastante citado em divedges de curso sobre autismo foi o
modelo cognitivo. Para Nadesan, o paradigma cegnitiontribuiu para o aumento da
vigilancia social sobre o desenvolvimento das ¢asnevando a uma escrutinizagdo do seu
crescimento intelectual e emocional. Tal paradigambém serve de metafora da mente no

padréo interpretativo dominante entre publico, éoados e cientistas. (Nadesan, 2005)

"Terapias Cognitivas e IntervengBes com o método 'AB#a. Aline Abreu e Andrade —
Psicologa Clinica. Mestranda em Psicologia do Dedeimmento pela Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG). P6s graduada em Terapia Compental pela PUC-MG. Possui
graduacdo em Psicologia pela UFMG e Formacao eapiter Cognitivas pelo Instituto Mineiro
de Terapias Cognitivas (IMTC). Faz intervengdes camncas portadoras de Autismo e
Sindrome de Asperger utilizando-se do método ABA4lse do Comportamento Aplicada) e de

Treinamento de Pais.(C. “A”).

Dr. Waldir Toledo — Psic6logo. Mestre em Educacé Proped UERJ com concentragdo em:
Educacéo Inclusiva e Processos Cognitivos. Pds-gdadem: Educacdo Psicomotora — Instituto
Brasileiro de Medicina e Reabilitacdo (IBMR) — RJ, Saltistal e Desenvolvimento Infanto-

Juvenil e Neuropsicologia. (C. “A”).

A falta de um modelo tedrico que dé conta de eapliefinitivamente o autismo pode
também estar relacionada com a busca por explisagéecunho mistico ou religioso

presentes nas comunidades.

Novo livro: Vivéncias Autisticas - Luminosos Testethos Elas oferecem uma sondagem no
horizonte do tempo. Onde encontrar suas orige@® dlificil quanto descobrir de onde vem o
autismo propriamente dito. Mesmo que conseguiss@stavelecer uma regressdo de memdria
para voltar aos caminhos percorridos, lapsos éioaripois para o inicio da busca nada existe, e
para o futuro ainda ndo ha protocolo catalogadeéntiias Autisticas ndo sdo pecas ocasionais,
s&o produtos do dia a dia do ponto de vista bigppsocio espiritual. E um livro dedicado aos
pais, no sentido duplo e verdadeiro da palavra,gesni cuidadores, médicos, guerreiros,
enfermeiros e anjos da guarda. Todos - Maes e-Raisepcionais. Luminosos Testemunhos Luz

e Paz Nilton Salvador Para adquirir o livro, vish#p://www. (C. “E").
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Na tabela abaixo, apresentamos um resumo do cmteeélativo aos modelos

explicativos, encontrado nas comunidades analisadasossa pesquisa.

Tabela 2: Modelos explicativos para o autismo

Modelo
explicativo

Comunidade

Tipo de menc¢éo

Detalhe

Cerebral

"Comunidade B" em 11/04/10

"Comunidade A" em 18/04/11

08/08/11; "Comunidade C" emn
22/09/08; "Comunidade E" enj
26/08/09; Comunidade F" em|

13/11/10.

Divulgacéo de curso de integracd
esensorial, Reproducao de reportag
do "Jornal Nacional" divulgado po
leigo, Definicdo do autismo segun
dicionario divulgado por leigo.
Divulgacéo de palestra. Divulgaca

"Caminhos da Reportagem"

de trecho de programa da TV Brag

0 "Abordagem com foco no
em estado neurolégico”,
"Cérebro social e Sindromg
jo de Asperger"”, "é uma
alteracédo cerebral..."

U

LA

D

Genético

"Comunidade B" em 10/01/11

08/08/11; "Comunidade E" en
26/08/09.

e Opinido de autista que possui un

filno também autista, M&e de autig

concordando, Divulgacéo de trec
de reportagem da TV Brasil

n "...associada a fatores
ta genéticos, mas ndo é
0 hereditario”

Nutricdo

"Comunidade A" em 14/09/11
"Comunidade B" em 26/10/09
05/08/11 e 14/09/11;
"Comunidade C" em 21/05/11
"Comunidade E" em 14/09/11
"Comunidade F" em 18/03/10

Divulgacéo de curso, livroldog de
autora, Mée de autista estuda
nutricdo e divulgdlog préprio,
Asperger menciona associagao d
autismo e alteracBes na digestad
Divulgacéo de seminério e
degustacéo

"uma disfuncdo que acontefe
na absorcao de alimentos|

Metais/Minerais

“Comunidade C” em 21/05/11

Asperger explica supcatsa para
falta de memoria

1 "disfuncé@o de absor¢do ng
intestino provoca falta de
sais no organismo"

Religiosas "Comunidade C" em 21/05/11 Asperger relata curaiesy "conheci uma autista que a
cura foi espiritual, e que
guando voltou fazia coisag
do tipo com uma méo
desenhava e com a outra|
escrevia"
Cognitivo "Comunidade A" em 24/04/10| Divulgacéo de cursos, Forma dg  "Terapias Cognitivas e
27/07/11, 02/05/10 e 24/10/1Q;  selecdo de grupos de pais em | intervencdes com o métodp
"Comunidade B" em 27/07/11 seminario, ABA"
"Comundade C" em 18/05/10
"Comunidade D" em 27/07/11
"Comunidade E" 02/07/11 e
27/07/11; "Comunidade F" em
27/07/11.
Outros "Comunidade C" em 21/05/11} Terapeuta autista se diz Asperger, " autista é crianca

"Comunidade D" em 23/01/10

Autor divulga livro.

cristal","causa bio-psico-
sOcio-espiritual”
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Categoria: Entendimento do autismo como doenc&iéetia ou diferenca.

A maneira como o membro da comunidade procura escra reportagem a que
assistiu pela televisdo, reflete o0 modo como a emga frequentemente comunica 0s
chamados avancos cientificos. Essas reportagenidaaas por canais televisivos, em horario
nobre, tém o poder de levar esperancas exagergugsutacdo. O conteudo dessas matérias
jornalisticas revela um claro entendimento do eudisomo doenca. A patologizacdo ajuda a
comunicar a idéia de que com o progresso tecnad@demos esperar uma solucao para 0s

préximos anos.

Quem viu a reportagem ontem 12/11/2010 no jornalomal narrado pela Fatima Bernardes
falando que 14 nos EUA isolaram um neurdnio de utis@ e conseguiram que um medicamento
o transformasse em um neurdénio normal.mas quegmaformar todos os neurbnios necessitaria
de uma dose maior 0 que provocaria muitos efeitetarais e o pesquisador (que é brasileiro)
prometeu que pra 5 ou 10 anos se chegaria numaatvea se o ritmo das pesquisas fosse rapido
até antes! Eu como mée de um autista fiquei pulaiedalegria pq como meu filho tem soh 6
anos se conseguirem esse grande feito meu filaclcancar a cura antes da adolescencia. (C.
“F).

Ao examinarmos mensagens publicadas por membros cdasunidades nos
deparamos com certa complexidade de interpret&ydando em mensagens de convocacao
para luta por direitos do autista e inclusdo escalamocao que prevalece é do autismo como
deficiéncia. Por conseguinte, seu portador mercselus direitos reconhecidos e garantidos.
Nos relatos em que pessoas da comunidade, paisadoues, ou o proprio autista descrevem
seus sofrimentos e experiéncias € possivel idemtifim entendimento hibrido com relacéo
ao problema. O autismo pode ser considerado dqagaie ndo se deixa de requerer bons
métodos de tratamento, mas também diferenca, p@ie eonvencidos de que a patologia Ihes
capacitou com habilidades superiores das quaispseiador deva se orgulhar. Nao se
percebeu nessas comunidades a defesa de bandeiidsotogias bem marcadas a esse
respeito, como encontramos na literatura estramgpie estuda os diferentes grupos nos
movimentos sociais de autistas e de pais e cuidadNias mensagens dessas comunidades, as

diferentes noc¢bes pareciam coabitar o discursordermesma pessoa.

"...6 doencga, mas torna o QI elevado...tenho ooguhser autista” (C. “ )
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Na frase abaixo, apesar de o autor dizer queisnautndo é uma doenca, ele afirma
que é uma alteracdo neuroldgica e que seu porteldreneficiaria de tratamento. Nesse
contexto, pode-se compreender que o autismo n&da deiser uma doenca, no entendimento

desse membro da comunidade, apenas ele ndo cengigehaja uma cura para a condicao.

"ndo é doenga, ndo tem cura...é uma alteragao logioa com tratamento adequado o portador

pode ganhar em qualidade de vida" ( C. “E").

A mensagem reproduzida, abaixo, podemos dizer mgpeesentaria uma total
superacao (ou redencéo) do estigma que as maagiskasacarregavam antes dos anos 80.
Com a exclusdo das explicacdes psicanalistas dee lelg hipoteses etiologicas para o
autismo, 0 que antes era um disturbio psicologeradp por uma méae pouco afetiva, passa a
ser uma diferenca. O termo “crianca especial” agoibora comumente seja utilizado para
designar criancas com deficiéncia, nesse caso, eomautras situacées nessas comunidades,
demonstra certa ambiguidade ao sugerir que a eripogsui habilidades superiores, produto

de uma suposta evolucao existencial ou espiritual.

Para Deus presentear a terra com uma crianca akppdmeiro ele prepara um ventre
iluminado... Depois Ele escolhe uma mulher forteastante para saber lidar com esta bencéo...
Depois ensina o0 amor incondicional a esta mulRen! isto bendito € o ventre que gera uma
crianga especial e abencoada é vocé entre mil neslhassim como um dia foi Maria a mae da

mas especial de todas as criangas, que habitatammesdo. (C. “B”).

Na frase, abaixo, vemos outro exemplo de utilizapalavras como “excepcional’
e “especial” com significado distinto do uso coteenPalavras que sdo frequentemente
utilizadas para designar criancas deficientes,eneshtexto foram utilizadas no sentido de
superioridade existencial. Uma das formas com @i® gontemporaneos tém lidado com a
estigmatizacdo, segundo Nadesan e Hacking, tem aidivés de uma patologizacao
deliberada de seus filhos. No processo de insergdmdrdo de classificagdo médico, pais e
filhos sdo resguardados de culpas sobre as traségie de seus filhos. Substitui-se a
integridade moral pela patologia médica. Mas o0 gparece nessas comunidades virtuais
brasileiras seria uma forma de lidar com a estigagdo através de uma patologizacdo
distinta, no sentido que compreende o autismo cdoenca, mas que agrega beneficios.
Dessa forma, o autismo € considerado uma doengs, esses pais ndo abrem mao da

reivindicacdo por melhores tratamentos, mas tanmdignifica diferenca, na medida em que
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apresenta vantagens ndo compreendidas pela saozieb#e fica claro se autismo é
concebido como deficiéncia ja que o termo “excepadibaqui ndo significa deficiente, mas

sim superior.
"0 autista é especial, é iluminado, é excepciorfal’'F").

Na citacdo abaixo, a dona da comunidade, que émaatista, reproduz texto de Jim
Sinclair, autista militante da causa. Ao utilizeecho de artigo onde ha relatos de primeira

pessoa, ajuda a divulgar a perspectiva do autismo diferenca.

"Outro Processo de Pensamento” (letras mailusctsas)autista ndo significa ndo ser humano.
Mas significa ser estrangeiro. Significa que, o guermal para as outras pessoas ndo é normal
para mim, e, o que é normal para mim, ndo o é @amutras pessoas. De alguma forma, estou
terrivelmente mal equipado para sobreviver nestadouigual a um extraterrestre isolado, sem
manual de orientagddMas a minha personalidade esta intacta. A minh&ithaalidade esta
intocada. Encontro grande valor e significado nahaivida e, ndo desejo ser curado de mim

mesmo.” Jim Sinclair.(C. “B").

Essa mesma mae procura expressar que cuidar dilhsewautista significou um
resgate de algo da experiéncia humana.
E Fulano, achamos que temos muito a ensinar ast@ufis regras que criamos para uma
convivéncia "pacifica" na sociedade que criamoss ma realidade, nos dias que estamos
vivendo, é nescessario um mundo com muitos autigiae termos mais senso de

responsabilidade, mais sensibilidade, enfim, amends novamente a sermos humanos...

resgatar a humanidade perdida em nés....( C. “B")

A mesma pessoa também utiliza nomes de lumindaesiéncia como prova da
superioridade de autistas

Einstein e Isaac Newton eram autistas, afirmamtistas britanicos Os pesquisadores da

Universidade de Cambridge e da Universidade de @xfestudaram as personalidades e a

biografia de Einstein e Newton. Isaac Newton éaitiente um caso classico de sindrome de
Asperger.(C. “B”).

Mas, ao denunciar o preconceito se utiliza da magideficiénciaComo Stevenson
nos lembra, a mae do autista esta situada no cémtwon grande paradoxo: procura defender
o potencial da crianca de ser um nao-deficientgy@mo também defende seus direitos de ser
permanentemente deficiente, porém valorizado emmundo nao deficiente. (Stevenson,

2008). Esse paradoxo ficou muito evidente nas ngemsadessas comunidades.
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Esta semana entrou em cartaz nos cinemas brasitefilone "Trovao Tropical' e nés gostariamos
de lhe fazer dois pedidos: Ndo assista ao filmesteiltla esta mensagem para todas as pessoas
que acreditam que respeito é algo fundamental elagdes humanas. Somos pais de criangas,
jovens e adultos com deficiéncia intelectual e p@s® grupos interessados na defesa dos direitos
humanos e direitos fundamentais das pessoas camaedsficiéncia. Estamos aderindo a um
boicote internacional, iniciado nos Estados Unidas,filme 'Trovao Tropical'. Temos visto
ultimamente um aumento do uso de terminologiasrayas e de agressdo gratuita as pessoas
com deficiéncia intelectual nos meios de comunizagé que tem imperado € a falta de respeito
a pessoa com deficiéncia intelectual, com o usisérichinado da palavra 'retardado'. E de se
admirar que isso aconteca em um pais onde diseir@inrime.

Segundo Ortega, 0 surgimento da Internet, nadaéda 90, foi um fator determinante
na criacdo de organizacbes de auto-advocacia @rt2g09). Aquelas formadas por
discussbes sobre deficiéncias possuem grande pedmifluéncia e mobilizacdo. Segundo
Hacking, esse tipo surgiu durante a Segunda Giuralial, a partir de procedimentos para
capacitar pessoas com varios tipos de deficiémpaes o trabalho em industrias com falta de
pessoal. Havia muitos trabalhos que pessoas carediés desvantagens poderiam executar
apropriadamente. Em decorréncia disso, grupos th¥esse surgiram reivindicando os
direitos de pessoas com deficiéncias variadas akss/@s antigas pejorativas como aberracao,
aleijados, retardados, débil mental foram subsdtisli As pessoas tomaram para si 0S novos
rotulos e se tornaram grupos de pressao, ou esgéie,amigos, ou familiares o faziam para
elas. Assim ocorre com sociedades de suporte pistag, as quais incluem grupos de auto-
ajuda de familiares e grupos cujos membros dirgdiosindividuos autistas de diversas idades
(21995 cc).

Abaixo, o proprio autista diz sobre sua condigdmmando que ndo se sente inferior
aos considerados normais. Na verdade, acreditauiposigumas vantagens sobre esses
ultimos. Conforme analisa Nadesan (2005) a popae#io da Sindrome de Asperger ou do
autismo de alto funcionamento ajudou a construidéda do autista como possuidor de

habilidades superiores.

Embora seja dificil comunicar-me ou compreendersaslezas sociais ,na realidade tenho
algumas vantagens em comparagdo com os que chamdmoxmais".Tenho dificuldade de
comunicar-me,mas nao costumo enganar.Ndo compregndatilezas sociais ,mas tdo pouco
tenho duplas intengfes ou sentimentos perigososgi@nins na vida social. Minha vida podera
ser satisfatoria se for simples ,ordenada e trémgom a ajuda de pessoas normais . Ser autista €
um modo de ser , embora ndo seja o comum .Minteaadho autista pode ser tao feliz como a

tua vida "normal”.(C. “B”).
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Vim para esta comunidade ndo apenas para conhemerder mais, mas também para ajudar
aos pais e mades de Aspergers,oferecendo o meu plenteista sobre a Sindrome,minha
experiéncia de vida, de como consegui superar kstigacdes e hoje ser um individuo produtivo
e bem mais sociavel,além de mostrar um pouco de asmaspergers veem o mundo e ‘a si
mesmos, 0 que pensam, 0 que se passa na cabeggudBfesio suas angustias,e como o0s pais
podem compreender e ajudar melhor seus filhos,argdtr lado de dentro,as coisas pelas quais

eles passam,(C. “C").

(...) € bem verdade mesmo ... nés que temos aspergmos muita beleza de coracéo, isso
guando conseguimos finalmente colocar algo paea(fa), exige muita concentragdo... rs somos
diferentes para muito melhor , temos um mundo &epam... porque nesse mundo do lado de

fora € beeemm complicado (C. “C").

Segundo Orsini (2009), as diferentes formas pgless o sujeito autista é definido
tém implicacdo importante nas distintas estratégfi@sstas criadas pelos atores-chave desses
movimentos. Esse autor distingue ativistas intess na busca por programas de politicas
publicas de tratamentos para o autismo, chamandi@-¢sovimento do autismo”, daqueles
gue procuram criar uma identidade positiva parastast utilizando a bandeira das
deficiéncias,recusando a idéia de cura, nomeando-os “movimeutista’ (Orsini, 2009).
Para aqueles que acreditam no autismo como elerseaémcial de suas identidades, a luta
dos grupos pro-cura constituiria o esfor¢co paraativo mundo do autismo, e em Ultima
analise, das pessoas autistas (Dawson, 2005). Oamemios de ativismo autista
frequentemente utilizam explicacdes neurociensfieacom isso justificar o orgulho por sua
diferenca. Tais movimentos exemplificariam o quedNis Rose discute sobre a emergéncia
da cidadania biolégica na contemporaneidade (RA5¥,). A formacao identitaria em bases
biolégicas potencializaria mobilizacdo coletivagpagle, em contrapartida, isolar individuos
autistas de ndo autistas, ao essencializar suasenifis (Rose, 2007; Nadesan, 2005;
Hacking, 2006; Epstein, 2008). Nuances importadea&m ser evidenciadas no que tange a
multiplicidade de formas desses movimentos, suaisddis e discordancias (Davis, 2000;
Shakespeare, 2006).

Mesmos as lutas de pais de autistas centraddsenesicios de tratamentos e terapias,
discordariam a respeito da etiologia. Enquantorelgese engajam na busca por fundos em
pesquisa genética, outros, contestando a hegemme&uiza no cuidado a saude, apontariam as
vacinas aplicadas na primeira infancia como causaddo transtorno de seus filhos (Orsini,
2009).
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Como Epstein (2008) aponta, seria possivel onginsima tipologia de grupos de
ativismo em saude baseada nos diferentes tiposbgsivos que eles perseguem. Os
diferentes objetivos desses grupos incluiriam bosceejeicdo de cura; melhoria da qualidade
de vida de pessoas doentes; conselhos praticos smdmejo de doenca; levantamento de
fundos para pesquisas; mudancas de praticas, daites, ou orientacdes cientificas e
médicas; rejeicdo de abordagens tecno-cientificpgsicdo a estigmatizacdo e a excluséo;
mudanca de codigos culturais mais difusos reladiosm@ao significado de saude, doenca, o
corpo, expertise Muitos desses grupos adotam varios dos objemsnerados (Epstein,
2008).

N&o vimos nessas comunidades uma afirmacédo gaptle oposicdo a busca por
cura. Mesmo pacientes com Sindrome de Aspergerllpgavam ndo ser possivel esperar
muito de psiquiatras ou psicélogos ndo demonstraranmaterial analisado por nés essa
disposicédo. Nao evidenciamos qualquer mensagemremigdo da idéia do autismo como

doenca.

Tabela 3: Autismo como doenca

Classificacao| Comunidade Tipo de menc¢éo Detalhe
Mé&e de autista relata reportagem de  “...era considerado doenca
"Comunidade B" tépico 3 "Jornal Nacional", divulgagdo de | incuravel, agora ha esperanca de
(08/08/11), topico 9 (25/08/10), primeira revista de autismo na cura", "levar informacéo a

tépico 14 (02/04/10), topico 15| América Latina, divulgacéo de cursp, profissionais e pais sobre essa
(11/04/10); reproducédo de glossario com termascomplexa sindrome", distlrbio de

médicos de outrsite; ordem neuroldgica";

) . "...6 doenca, mas torna o QI
“Comunidade D” topico 34 ) .
Autista fala sobre sua condigdo | elevado...tenho orgulho de ser

(03/05/08); )
autista"
Doenga "isolaram neurénio do autismo, um
medicamento o transforma em|
Mencéo a reportagem de "Jornal| neurénio normal”,"Autismo: umg
"Comunidade F" topico 6 Nacional", divulgacéo de palestra de visdo da neuropediatria”,

(20/05/11), topico 16 (13/11/10), "médico renomado”, divulgacéo d¢ "promocédo de vagas para autistas
tépico 18 (10/09/10), tépico 22| seminario, divulgacdo de projeto de em hospitais especializados”,

7]

(09/12/10), topico 28 (09/04/09) lei, chamada para levantamento | "necessitamos de acdes rapida

estatistico para o tratamento adequado d

1%

autistas, a cura, ou melhora da

qualidade de vida."
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Na préxima tabela, mostramos os topicos analisadjus conteddo se mostrou mais

compativel com o entendimento do autismo como idefita.

Tabela 4: Autismo como deficiéncia

Classificacao

Comunidade

Tipo de mengéo

Detalhe

Deficiéncia

"Comunidade A" tépico 5 (02/07/11
topico 8 (28/03/11), tépico 12
(24/08/10);

, Divulgacéo de curso, divulgaca
de leis existentes, divulgacéo d

projeto de lei;

o

D

"Comunidade B" tépico 10 (24/08/10

tépico 11 (10/06/10), topico 15

(11/04/10), tépico 20 (02/01/10),
topico 29 (06/09/08);

), Divulgagdo mutirdo com
assisténcia juridica gratuita,

autista conta como foi

discriminado na escola, membio

promove boicote ao filme
"Trovao tropical" por usar term

pejorativo;

"projeto de lei voltado a pessq

com deficiéncia";

"Comunidade C" tépico 7 (24/08/10
tépico 13 (20/10/09), topico 14
(08/10/09);

, Divulgacéo de projeto de lei,
divulgacéo de espetaculo,

divulgacéo desite;

" promocéo de espetaculo cor
jovens com ou sem deficiéncig
"0 site da pessoa com

deficiéncia”;

=

1,

"Comunidade D" t6pico 3 (24/06/11
tépico 13 (24/08/10), tépico 26
(02/12/08), tépico 30 (27/06/06),
tépico 31 (21/06/08);

, Divulgacéo de seminério,
membro fala sobre preconceitg
divulgacéo de tema da campan
da fraternidade, associacao d
deficientes divulga acampamen

de inverno;

"Praticas inclusivas para alur
, com deficiéncia intelectual,
ha"ser deficiente é normal, ser
p diferente € normal”, "Tema d
t@no: Fraternidade e pessoa ¢
deficiéncia”, "trabalho conjunt

de pessoas com deficiéncia

suas familias";

pm

(=)

"Comunidade E" topico 3 (02/07/11);

Divulgacéo dmisério

"Comunidade F" topico 2 (02/07/11)
tépico 20 (24/08/10), tépico 26
(20/06/08), tépico 29 (12/11/08);

Divulgacéo de palestra,

divulgacéo de projeto de lei,
colecionador disponibiliza filmes
ofertas de CD-ROM com materi

de apoio a alfabetizacao.

"filmes sobre deficiéncias"”,
"apoio & alfabetizacéo e terap

,de pessoas especiais”

A

Na tabela seguinte mostramos os topicos analisagjosconteido se mostrou mais

compativel com o entendimento do autismo como etiigar.

Tabela 5: Autismo como diferenga
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Classificacao

Comunidade

Tipo de mengéo

Detalhe

Diferenca

"Comunidade B" tépico 2
(06/05/07), topico 8 (10/11/10),
tépico 18 (09/02/07), tépico 19
(20/04/07);

autista transmite mensagem a tod

as maes;

Mae fala sobre os autistas, mae dé

..."0 modo como capta e proces
informacdes sdo bem diferente
2 dos nossos"”, "somente alguérn
agspecial pode partilhar o conviv
com especiais", "...bendito sejal

ventre que gera uma crianca

especial"

n

=

io

"Comunidade C" topico 1 (08/04/11
e (20/05/11), tépico 2 (08/04/11) e
(20/05/11)

1)Asperger define a condigado, opini
semelhante de outro Asperger,

Asperger se diz orgulhoso;

"...ndo é doenca a ser tratada o
| curada”, "a minha diferenca
1(a)lparece", "...6 um grande
privilégio, uma bencéo, uma elif
superior. E ser diferente para

melhor"

"Comunidade D" t6pico 32
(08/06/08), topico 48 (13/07/06);

APAE e diz sua impressao

Mé&e reproduz poema de aluno d

a "é especial, é iluminado, é

excepcional”.

"Comunidade E" topico 35
(26/08/09);

Divulgacéo de programacdo na T

"ndo é doenga, ndo tem cura...é
uma alteragdo neurologica; con
Vtratamento adequado o portado
pode ganhar em qualidade de

vida"

Esses foram os resultados encontrados na analisentelido de mensagens presentes

em seis comunidades brasileiras de autismo do OBagtariamos de lembrar que aqui nédo

pretendemos supor que nossos resultados possamepr&sentatividade no universo de

comunidades de autismo do Orkut ou de grupos @disatdrios de autismo no pais. Nossa

amostra foi pequena, se considerarmos o0s varioériosron-line onde esses grupos se

organizam, além disso nossa pesquisa nao teveusntpentitativo. Apenas nos parece que

nossa pesquisa pode servir para apontar algunseriesnpresentes em discussdes desses

grupos, como, por exemplo, formas de ativismo,idsocientificas divulgadas, modo de

entendimento do autismo.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

As redes sociais se constituem um campo de trabddhpesquisa desafiador, na
medida em que apresentam fronteiras imprecisas tveis. Compromissos eéticos,
estimativas populacionais e identificacdo dos atol@ processo sado questdes de discussao
para pesquisadores da area. Esse é um campo nadvabe#o para o qual ainda nao foi
criado um consenso para formulacdo gledelines especialmente, no Brasil, onde as
pesquisas de utilizacdo desse univamsiine para analise de questbes ligadas a saude ainda

Sa0 pouco numerosas.

Nossa pesquisa ndo pretendeu estabelecer retesdatie com relacdo ao universo
de grupos de autismo presentes na Internet. Noriprdprkut existem comunidades de
autismo bastante grandes, mas néao fizeram paressa pesquisa devido a grande extensao
de material para analise, 0 que poderia impodsibilima compatibilizacdo de prazos. Além
disso, atualmente, o Facebook se tornou a redelsopwis visitada pelos brasileiros,

distintamente da época em gue iniciamos nossa igasqu

A analise do conteudo de mensagens das comuniditiless brasileiras nos permitiu
apresentar alguns resultados sobre como gruposvier® de autismo tém se organizado,
promovido teorias cientificas, entendimento da o@u] dendncia de discriminacdo e

estigmatizacdo, além de reivindicacao de direitimatamentos.

Em relacdo aos tipos de profissionais mencionaodemos observar uma grande
variedade dos mesmos, 0 que demonstra que ha usensmn entre pais, autistas e
profissionais do ramo de que existe a necessidadenth abordagem multidisciplinar no
cuidado ao autismo. O tratamento médico foi pouslmatido. A idéia que prevalece é a de
que o meédico € necessario, principalmente, no mmmeontual de fornecimento do
diagndstico correto e para acompanhamento em lprego. Outros profissionais que tem
uma atuacdo mais cotidiana, devido aos tratamerféwecidos com intervencdes diarias no
paciente autista, SGo mais mencionados. A mengataaento farmacéutico apareceu apenas

uma vez, 0 que parece sugerir que esse tipo delaj®n ou ndo possui 0 peso para o
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autismo que comumente encontramos em outras casdigédicas, ou, entdo, as medicagdes

nao séo objeto de especulagéo entre familiaresatar-se de um consenso entre eles.

Algumas terapias foram criadas por pais de autsmbafazerem experimentacdes, em
casa, com seus filhos, como é o cas@derisecom uma historia de décadas de utilizacao.
Curioso, no caso do tratamento do autismo, é goesa&/€ uma corrida por comprovacao
cientifica ou mesmo de desacreditar de uma técomao em outras areas de promessas

terapéuticas.

Quase nenhum comentério de contestacdo das ex@asicanaliticas foi observado
nas seis comunidades. Na maioria das mencbes aitcesfe tratamentos ou terapias,
apareceram as terapias comportamentais, as tdcgsewe integracdo sensorial como
Floortime e o0 TEACCH. No restante, sdo as questdes de &wlascolar e social o que

pareceu ter mais relevancia nas discussoes aredisad

Com relacdo ao modelo explicativo para o autisotizado pelos membros das
comunidades, observamos uma aceitagdo absoluta odeloncognitivo como forma de
compreensao do funcionamento cerebral. Teoriag s{plicacdes cerebrais sdo amplamente
aceitas, assim como a associacao destas as efipbcgenéticas e nutricionais. Essas varias
hipoteses explicativas compdem um mosaico quergasteatual entendimento publico sobre

0 autismo.

Com relacdo a visdo do autismo como doencga, éefi@d ou diferenca, notamos uma
concepgao um tanto diversa das encontradas natiitar anglo-saxa. Nas comunidades
analisadas, em nossa pesquisa, foi possivel digtingha visdo que aceita tanto o autismo
como doenca quanto deficiéncia, ao mesmo tempocqusidera o0 autismo como uma
diferenca, na medida que o compreende como condligéwmna portadora de habilidades
superioras. Visdes misticas tipicas de literat@radva Era, que explicam a crian¢a autista
como “crianca cristal”, ddo conta do autista comadpto de uma evolucdo existencial ou
“espiritual”. O que nos chamou a atencdo nessasgmss foi essa espécie de “sincretismo”

conceitual adotada pelas familias de autistas.

Nao foi expressiva a discussao sobre a importateiae entender o autismo como
uma neurodiversidade com a consequente rejeicaoude e tratamento para a condicgéo.

Acreditamos que a razdo para a auséncia desseedsbateu pelo fato de ndo termos
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enfocado comunidades de Aspergers, onde mais fiegquente o proprio autista se expressa

e reivindica o reconhecimento de sua identidadstaut

Nas comunidades onde a maioria de membros seitcortkt familiares, o debate
classicamente se direciona para a busca de cordrgoiraobre a doenca e reivindicacao de
melhores condi¢cdes de tratamento. A militancia tithema, talvez, tenha menor valor para
pais de autistas de sintomas graves, do que pastaaule alto funcionamento, capazes de

obter niveis superiores de educacédo, carreiraggiofial e independéncia financeira.
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ANEXO A — Instrumento 1

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS EM SITE DE RELACIONAMENTO VIRTUAL

COMUNIDADES

Geral (Geral (Caracterizacdo da comunidade):

Print screenda pagina da comunidade

Comunidade (nome e descri¢éo):

Dono:

Moderador:

Data ou periodo da coleta:

Local (se vai ser sempre Brasil, ndo precisa cojocar

Data da criacao:

NUmero de membros:

Categoria:

Privacidade do contetdo:

Pagina(s) pessoal(is) ligado(as) a essa comunidatiear as paginas pessoais que também foranadake partir da

comunidade pesquisada.

Total de topicos do Forum:

Topicos da comunidade (fazer uma lista deles):

NUmero de tdpicos utilizados na pesquisa:

Tépicos utilizados na pesquisa:

Especifico (Nos foruns de discusséo)

Topico:

Data da criacao (inicio e fim):

Observagoes:
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Recorte e colagem deraps

Orientacéo para busca de contetidos nos topicos:
- Ter cuidado para manter a datasdoaprecortado;

- Dar uma quebra de pagina a cada tépico novo erauraqueles utilizados para a pesquisa (alémmtattza-los).




ANEXO B —Instrumento 2

Comunidade:

Numero:

Tépico:

Numero descrapsanalisados:

| Scraps cujo contelido nao se enquadra em nenhuma das

alternativas seguintes

Estigma

ABA -
0
+

Sunrise -
0
+

Teacch -
0
+

Integracéo sensorial -
0
+

PECS -
0
+

Psicanalise -
0
+
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Asperger

Orgulho Autista

Busca de contaty

Troca de informac&o sobre a doenca

Busca de apoio

| Busca de informag@o*

es

Testemunhos sobre parentes autistas

Beneficios alcancados

N&o é doente, é uma pessoa especial, é diferente

E doenca deficiéncia

doenca

Desfazendo o que comumente se diz sobre o autismo

E tratavel

N&o é tratavel

| Mengao a artigos cientificos

Mencao a matérias divulgadas na midia TV

Impressa

internet

Divulgacao de videos referentes aos autistas

Divulgacao de videos referentes ao autismo

Mencéo a sites relacionados ao autismo

32 . . . . ~ . .
Lembrar do exemplo da Clarissa: a pessoa se apresenta, diz que tem um filho autista e ndo diz mais nada.



Divulgacao de blogs

Menc6es a outras comunidades

Escolas especiais

Especialidades médicas

Médicos (sem mengao a especialidade)

psiquiatras

psic6logos

fonoaudiologos

fisioterapeutas

nutricionistas

Outros

Mencéo a filmografia sobre autismo

Dificuldade em aceitar o familiar autista

Profissionais de saude respondendosacsps

Médicos (sem mengao a especialidade)

psiquiatras

psic6logos

fonoaudiologos

fisioterapeutas

nutricionistas

Outros

Leigos (pacientes e cuidadores) respondendo a@gsscr
com informagdes especializadhs

Menc¢&o a movimentos autistas fora do Brasil

Explicacdes baseadas no cérebro

Explicagdes baseadas na genética

Explicacdes baseadas SHMetaiSimilerais

33 Ly T .
Lembrem-se da idéia do “especialista-leigo”
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Explicacdes baseadas em vacinas

Explicacdes psicodinamicas

Explicacdes religiosas

Outras explicacbes

Duvidas sobre como agir com o familiar

Culpabilizagéo

Duvidas técnicas (a quem procurar)

| Convite para participacéo em pesquisas

autismo?)

Duvidas sobre o diagnéstico (tais e tais sintomas .

 AusanGaTSUTEnGa d6 eXpIcagin"”

Convocagéo a luta por direitos e ou beneficios

Especialistas fornecendo informacg@es

Pais ou cuidadores dando informagdes

| Divulgagao de servigos (gratuitos)

7]

Ofertas (vendas)

Cursos

produtos

servigos profissionais

outros

Livre troca de material técnico

oferta

demanda
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Vacina e autismo (mengao)

| Oferta de tratamentos

I |

Metal e autism@ (mengéo)

Indicadores precoces do autismo afirmando
perguntando
Autismo € sinal de inteligéncia ou habilidades siapes
Asperger € sinal de inteligéncia ou habilidade®sapes
Relatos de processos juridicos por beneficios é@alrde | favoraveis
autista
desfavoréaveis
Sexualidade
ADEFA

Proposicéo de projetos de lei de protecdo a pesgisa

Faixa etaria do autista

0-5

5-10

10-15

15-18

18 a 30

30 a50

acima de 50

Inclusao

escolar
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esportivd’

** | embrem-se do exemplo da Lilian: quando a pegsma leigo, normalmente), comenta "ainda ndo exiseplicacdes

para o autismo" ou "a causa ainda é desconhesigia’mencionar as hipéteses ja conhecidas.

** Exemplo da Clarissa: scrap: “BLOG COM TODAS INFORMAES SOBRE AUTISMO E TID Sou académica de
nutricdo e vou me especializar em nutricdo fundicom énfase em autismo e transtornos do desenvehio. Tenho uma
filhinha de 3 anos que tem Espectros do Autismopéfger). O diagnéstico ainda ndo foi fechado mastimaamos
investigando e parece que ela seja asperger. Ddpotantas lagrimas resolvi estudar mais a respeifiazer um blog,
buscando informag6es que possam ajudar outro® geEssoas interessadas a conhecerem mais sobsmaéetiTranstornos

do Desenvolvimento. Queria convidar a todos pardnecerem: ----- http://sindrome-asperger.dimensionebrasile.cem-

Informag6es sobre o Autismo e Transtornos do Dedeimento, Sindrome de Asperger, dietas, suplengéntaexames,
profissionais, etc Dias 14 e 15 de novembro umdgaammigo e renomado ultramaratonista Marcio Villex, fazer um
desafio para me ajudar no tratamento da minha paguéara quem gosta de correr ou caminhar e nwRio, 0 evento

serd na Lagoa, mais informacdes no blog na pagmeha filha Giulia". Agradeco a todos que vem melando! Beijos e
Fiquem com Deus!”

** Atencdo para ter certeza de que n&o é inclusadaesco
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ANEXO C - Instrumento para coleta de dados em site de rekaniento virtual

Geral (Geral (Caracterizagdo da comunidade):

Print screen da pagina da comunidade

orkut

Comunidade B membros (429)

| Inicio » Comunidades > Peszoas = 1 '_'i ’
[ descricio. VOCE E NORMAL? E NORMAL SER DIFERENTE? OU E DIFERENTE o - |
SER NORMAL? SERA QUE SOMOS TODOS IGUAIS? O QUE E SER

IGUAL E O QUE E SER DIFERENTE? QUAL O REFERENCIAL USADO
PARA AS RESPOSTAS DESSAS QUESTOES?

0 QUE E AUTISMO? AH, E S0 UM MODO DESCOMPLICADO DE
ENCARAR O MUNDO! QUAL MUNDO? EI, O OSSO
MUNDO:DIFERENTE PRA TODOS E COMUM A TODOS!

SE VOCE AS VEZES SE PEGA MEDITANDO SOBRE COISAS ASSIM,
TAOD SIMPLES (OS MISTERIOS DO EU), ENTAD AQUI E SUA PRAIA,
VAMOS TORNAR UTIL 0 ORKUT; QUER SABER SOBRE AUTISMO?
ENTAO CLICA Al WWW.ALITISMO.COM.BR OU

h‘:},

(429 membros)

& participar
8% denunciar abuso

om ou

A eranca.org eedo .
erum ama.org.br ou http:i ianopolis.com.brisi/ sna 1171 ES

@ enguetes . " port 5 : " ]

E eventos dio = ortugués (Brasil) fau J _, |

&, membros cate . Pessoas

o plblico

de do aberta para ndo-membros ver membros »

. Brasil
© 17 de julho de 2006

forum

dltima Autismo (5.279) Autismo & a-lmsmc |rfart|\

Linguagem
postagem (4601)

comunidades relacionadas

tépico postagens

Comunidade (nome e descri¢do): Comunidade “B”

VOCE E NORMAL? E NORMAL SER DIFERENTE? OU E DIFERENTE SER NORMAL? SERA QUE SOMOS
TODOS IGUAIS? O QUE E SER IGUAL E O QUE E SER DIFERENTE? QUAL O REFERENCIAL USADO PARA
AS RESPOSTAS DESSAS QUESTOES?

O QUE E AUTISMO? AH, E SO UM MODO DESCOMPLICADO DE ENCARAR O MUNDO! QUAL MUNDO? El,
O NOSSO MUNDO:DIFERENTE PRA TODOS E COMUM A TODOS!

SE VOCE AS VEZES SE PEGA MEDITANDO SOBRE COISAS ASSIM, TAO SIMPLES (OS MISTERIOS DO
EU), ENTAO AQUI E SUA PRAIA, VAMOS TORNAR UTIL O ORKUT; QUER SABER SOBRE AUTISMO?
ENTAO CLICA

Al: WWW.AUTISMO.COM.BR OUwww.casadaesperanca.org ou www.aspiesforfreedom.com ouwww.ama.org.br
ou http://www.indianopolis.com.br/si/site/1171

Dono: S.

Moderador: ndo ha.

Data ou periodo da coleta: setembro 2011

Data da criagao: 17 julho 2002

Numero de membros: 429

Categoria: Pessoas
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Privacidade do contetdo: Publico — aberta para ndo membros

Pagina(s) pessoal(is) ligado(as) a essa comunidade: indicar as pdginas pessoais que também foram

coletadas a partir da comunidade pesquisada.

Total de topicos do Férum: 34

Tdépicos da comunidade (fazer uma lista deles):

Numeracao L Numero  [Ultima
L - Topico Autor

topicos utilizados postagens [postagem

1 Il Seminario Inclusao Social C. 2 14 set

2 CONTE SEUS "CAUSOS" S. 8 2 set

3 AUTISMO E GENETICO ? B. 6 8 ago

4 I Semlna_rlo Mineiro sobre Autismo - C. 3 5 ago
Belo Horizonte

5 APRESENTADOR DE TELEVISAO c 1 27 mai
CHAMA AUTISTA DE DOIDO '
Teatro NISSI - EM FORTALEZA (O

6 MESMO DO " O Jar S 2 fev

- méae de autls'ga € agredida dentro da B 11 15 jan
escola especia

8 preciso de ajuda J. 3 24/11/10

9 REVISTA SOBRE AUTISMO S. 1 25/08/10

10 Projeto de Lei - Eu sou Eficiénte R. 1 24/08/10
\Workshop Autismo: Modelo

11 DIR/Floortime A 3 01/07/10

12 CONVITE 1 10/06/10
SITE COMPLETO SOBRE

13 AUTISMO! D. 1 30/04/10

14 Mae autista de alto funcionamento e G 1 25/04/10
filha autista.

15 curso autismo e asperger M. 2 14/04/10

16 DICIONARIO (AUTISMO E ETC) S. 7 11/04/10
DIA MUNDIAL DA CONSCIENCIA

17 DO AUTISMO. M. 1 30/03/10

18 Relatos de uma mulher autista. G. 1 01/03/10
OUTRO PROCESSO DE

19 PENSAMENTO S. 5 08/02/10
UMA MENSAGEM PARA MAE

20 ESPECIALI P. 4 08/02/10

21 sindrome de Asperger S. 7 02/01/10

22 CONTATO COM PAIS . M. 1 27/12/09

23 Precisamos nos ajudar M. 1 27/12/09

o Me!horlas no atendimento as criancag 1 09/12/09
autistas
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BLOG COM TODAS
25 INFORMACOES SOBRE AUTISMO JJ. 26/10/09
ETID
26 ADEFA,convida pais e profissionais E 25/10/09
todo pais
27 Beneficios para portadores de autismo P. myuo4
28 Autista Levantamento Estatistico C. 09/04/0p
29 Filme The Black Balloon YA. ¥« 28/01/09
30 BOICOTE- PARTE 1 S. 06/09/08
31 boicote- parte 2 S. 06/09/08
32 Grupos de discussodes sobre autismg!  P. 0®/08/0
33 Meu irmao € autista e é pintor!!!! C. 01/07/07
34 REFLEXOES S. 18/04/07

Numero de tdpicos utilizados na pesquisa: 34

Tdpicos utilizados na pesquisa:

Especifico (Nos féruns de discussdo)
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Toépico 1: Il Seminario Inclusao Social

Periodo das postagens: 14 set - 14 set

Observacgdes:

C. - 14 set

Il Seminério "Inclusdo Social para criangas com nec
especiais" Dia: 29/10/2011 Horério: 08h as 14h Loca
Estacio — Campus Shopping Nova América - Av. Pastor

essidades
I: Universidade
Martin Luther

coordenador do NIACP, Professor Universitario e Pal
IAprendizagem, comunicagdo humana e Oratéria, Profes

Sindrome de Down no NIACP. Registro: CREFONO — 1142
crian¢a surda e as aprendizagens néo verbais" Ana L
Nascimento — Mestre em Letras e Ciéncias Humanas. P
Especialista na Area da Surdez. Especialista em Est
Essencial e Desenvolvimento Infantil. Professora de
Precoce, do Instituto Nacional de Educacéo de Surdo

King Janior, 126 — Linha Amarela Saida 5, Metr6 Est acao Nova
IAmérica/Del Castilho.** E-mail: contato@creativeide ias.com.br
Telefone: (21) 2577 8691 | 3246 2904 | 8832 6047 | 8688 3654
**Consulte as tarifas de estacionamento do Shopping . Investimento:
R$ 70,00 - individual (cartdo/boleto) R$ 60,00 - in dividual
(depdsito) R$ 50,00 - grupos a partir de 4 pessoas (depbsito)
Inscricdo: http://creativeideias.webnode.com.br/ Ob jetivo:
Fornecer técnicas e estratégias para facilitar a in clusao social
de criancas com necessidades especiais. Palestrante s: "Autismo
Esperanca pela Nutricdo" Claudia Marcelino — E auto ra do Livro
"Autismo Esperanca pela Nutricdo" e criou um blog
(http://dietasgsc.blogspot.com) em que disponibiliz a receitas,
informacdes e € um elo de ligacdo entre maes e fami liares de
pessoas com caracteristicas especiais, em todo o Br asil e
Portugal. O trabalho de Claudia é referéncia e case em Faculdades
e Escolas de Nutricdo e em Pés Graduagdo em Nutriga o Funcional.
Vencedora do Prémio Orgulho Autista 2011, na catego ria "Livro
Destaque” e € com muito orgulho, mée de Mauricio de 18 anos.

C. - 14 set

"Ferramentas Psicopedagdgicas para inclusao” Dr. Fe lipe Ribeiro —
Fonoaudidlogo e Psicopedagogo, Especializado em Lin guagem,

estrante em
sor do Curso de

Extensdo UFRJ- LETRAS em Dificuldades de Aprendizagem. Trabalha co

8 RJ."A

Ucia do
sicopedagoga.
imulagéo
Educacéo

s (INES).
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Tépico 2: CONTE SEUS "CAUSOS"

Periodo das postagens: 02/01/07 - 2 set

Observacgdes:
S. - 02/01/07
Ol, SE VC TEM ALGUM 'CAUSO' LEGAL, ENGRACADO, IMPOR  TANTE, OU OS
DOIS, CONTE-NOS!! SERA LEGAL REPARTIR EXPERIENCIAS! !
S. - 03/01/07
Todos os dias quando nds acordamos - eu e 0 B., meu filho - entéo
olho pra ele e falo, ndo, eu berro, com bastante an imac&do:BOM
DIA!! Como sempre ele ndo responde (ele ndo fala ),tudo bem.

Numa dessas manhés festeiras ndo sei porqué cargas
0 ritual,mas curiosamente ele ficou olhando pra mim

d'agua esqueci
com olhinhos

O G. gosta muito de fazer do tanque da pia do quint

de modo que se distraia por la durante bom tempo,na
sua amiguinha inseparavel na qual Ihe era util pra

lestou falando da faquinha de mesa. De vez em quando
espiadinha pra ver se estava tudo bem, vocés sabem,
idade de trés pra quatro anos, idade esta em que pa
maioria das cabecinhas de papais e mamaes a idéia d
exorcista, ainda mais sendo um autista saliente com
certo dia estava mergulhada na semi-tranquilidade d
afazeres domésticos quando comecou a balburdia, baf
sindnimos : AHHHHHHH,MAIEEEE, ELE VAI ME MATARI!IIIN
B., mas corri para ver qual a causa de tdo grande e

para minha surpresa o B. ndo estava no quintal! Not
suspeita junta ao muro,subi, e |14 estava a exoética
empunhando uma faquinha de mesa, pelado e molhado o
assombro para 0 menino que tinha o dobro do seu tam
vizinha de quintal) que gritava feito um condenado,
finalmente a sua escassa coragem venceu a paralisia
desatou a correr pra bem longe do suposto assassino
gargalhadas! Puxa, mas demorou um pouquinho pra con
que o B. usava a faquinha APENAS para equilibrar ob

interrogativos, e enquanto me preparava pra descer da cama
inesperadamente ele me puxou e falou: OM DIA! OM DI Al OM DIA!
S. - 07/01/07

ahahhahahaha!!!!!

S. - 09/01/07

al uma piscina,
0 sem soltar a
rodar objetos,
ia dar uma

ele estava na
ssa pela

e chamar um
00 B., entédo
0S meus

afa,e outros
ao eraavoz do
stardalhacgo, e
ei uma cadeira
cena: o B.
lhando com
anho (filho da
e quando

do medo,

! Estrondosas
vence r o garoto
jetos, mas de

qualquer forma para protecao do préprio B., mandei aumentar o
muro...

L. - 25/04/07

Ola minha filha Ana Paula briga muito com a minha f ilhinha menor,
ela esta sempre implicando com ela e agredindo com palavras, a
pequena fica sentida, certo dia tenti consola-la di zendo para nédo
dar bola para irmé que ela brigava mais avava ela e tc.. A Ana
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Paula ouviu e saiu gritando eu também n&o vou te da
e grudou na bola e dizia ndo vou emprestar a minha
n&do entendeu nada.

r a minha bola,
bola, a pequena

disse,nande,que é mamae!

S. - 06/05/07

0i, € entdo? quem sabe o que se passa pela cabeca d 0S NOSS0S
pequeninos ndo é? Mas de uma coisa sabemos: o modo como capta e
processa informacdes sdo bem diferentes dos nossos! legal isso
ndo? desafio instigante pra nos! abraco!

M. - 2 set

um dia eu estava com meu filho Eduardo deitada na c ama dele,eu
estava dormindo e derrepente ele nunca tinha falado e ai ele
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Tépico 3: AUTISMO E GENETICO ?

Periodo das postagens: 10 jan - 8 ago

Observacgdes:
B. - 10 jan
NAO SOU PSICOLOGA, MAS ACREDITO QUE SIM. Posso esta  r errada , mas
acredito que autismo € GENETICO. Pra mim , autismo € genético.
SEMPRE FUI AUTISTA E NEM SABIA... Quando eu era cri anca tinha cada
coisa! Gostava de usar sempre as mesmas roupas, eu sempre vestia a
mesma roupa, € nunca as tirava. Aprendi a ler e esc rever sozinha.
Era taxada de crian¢ mimada. Nunca tinha amizades n a escola.
Quando minha mée ia comigo pra escola, eu sempre qu eria ir pelas
mesmas ruas, porque queria andar na mesma calcada. Detestava
pentiar os cabelos, cortar nem pensar.( ainda tenho ) Beliscava e

mordia todos. CONTINUA

B. - 10 jan

Gritava muito quando ndo queriam fazer as coisas do meu jeito.
Substituia a minha professora da alfabetizacéo qd e la faltava.
Sempre fui otima em decorar numeros de telefones, ¢ arros.
Colecionava coisas esquisitas como pedacos de borra cha e lapis qd
tava perto de acabar. Sempre adorava ver maps, € li a intinerarios,
tipo de onibus. Sempre tive risos e choros sem moti vo. Era muito
timida, me escondia de todos e tudo. Era muito hipe r ativa, e

adora correr , correr sem ter pra onde ir. Nunca go stei de muita
claridade nos meus olhos., me cegavam. Sempre detes tei barulho, me
perturbava. Amizades, incrivel, agora aos 35 anos, tento manter
alguma rsrs N&o interajo nem mesmo com minha famili a. Meu mundo é
minha casa. Ndo gosto muito de sair , até gosto, ma S me sinto como
um peixe fora d"agua. Sempre tinha um olhar pro nad a, olhar
\vago.Falava sozinha kkkkkkkk Tinha muitos habitos e rituais. Nao
entendia muito o que as pessoas falavam, uma vez um a amiga, e. C.
me explicou com riqueza de detalhes como funcionava uma fita
cassete de musica, tudo mesmo, eu com 12 anos ndo s abia , e nem
entendia como funcionava, mesmo depois q ela explic ou, fiquei
meses sem entender ( acho g nem ela lembra disso ) Tinha crise de
risos e meu humor sempre mudava com frequencia,muda va de um
instante para outro. Na verdade ainda hj é assim. A GORA... TENHO
UM FILHO DE 4 ANOS... ADIVINHEM ? ELE E AUTISTA, DE GRAU MAIS
GRAVE QUE O MEU. E PRAVCS ?

M. - 8 ago

Concordo plenamente com vocé!sua historia de vida é muito
interesantelas vezes néo sei o que faco com meu fil ho,as vezes o
entendo e outras vezes ndo.queria muito compartilha r com vocé

sobre nossos filhos...fica com deus!

S. - 8 ago

ESPERO QUE ESSA REPORTAGEM POSSA ESCLARECER ALGURASIDAS:
Edicdo do dia 12/11/2010 as 20h46 O Jorna | Nacional noticiou nesta
quinta uma descoberta promissora para as pessoas qu e tém autismo:
uma disfuncdo que afeta a capacidade motora, de com unicagdo e de
relacionamento do ser humano. Nesta sexta, o corres pondente
Rodrigo Bocardi conversou com o cientis ta brasileiro que chefiou a
pesquisa para saber mais sobre essa descoberta. A ¢ rianca ndo se

comunica direito. O convivio com as pessoas é limit ado. E quando
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0s pais se dao conta, percebem que o filho é portad
transtorno neuroldgico: o autismo. A doenca até hoj
incuravel e fez muitos pais se cobrarem achando que
amor necessario ao filho. De San Diego, na Costa Oe
Unidos, o pesquisador Alysson Muotri contesta.

existir mais. N&o é culpa dos pais. Isso é um probl

a gente tem que trabalhar em cima disso". Alysson ¢
conclusdo depois de coordenar um estudo com mais do
Cassiano Carromeu e Carol Marchetto, na Universidad
California. Para entender o cérebro de um autista,
pedacos de pele de quatro criangas com a doenca e d
laboratério, separaram as células da pele e as repr

se tornar neurdnios. Resultado: viram que os nucleo
de criancas com autismo eram maiores e as ramificag
com outros neurbnios eram mais curtas e em menor nd
criancas sem o transtorno. O proximo passo foi tent
problemas dos neurdnios com sinais da doenga. Os pe
recorreram a diversos remédios. Um deles funcionou,
neurdnio normal. Isso deu esperancas de que o autis
curado. Se foi possivel alterar uma célula, é possi
todos os neurénios do cérebro, dizem os pesquisador

or de um

e se mostrou
ndo deram o
ste dos Estados

"O estigma ndo deve

ema genético e
hegou a essa

is brasileiros,

e da

eles coletaram

e cinco sem. No
ogramaram para
s das células
Oes de ligacao
mero do que nas
ar resolver os
squisadores
deixou o

MO possa ser
vel alterar

es.

S. - 8 ago

A questdo é que o remédio foi eficiente para tratar
laboratorio. Em doses maiores traz efeitos colatera
grande desafio agora é fazer uma triagem de novas d
esperanca de conseguir descobrir um novo remédio qu
toxico e que seja muito mais efeito do que o que a
prova de principio hoje. Mas tudo pode acontecer. P
gente tenha uma descoberta fenomenal e as coisas ac
mais", finalizou Alysson. http://gl.globo.com/jorna
nacional/noticia/2010/11/pesquisa-de-brasileiros-tr
para-cura-do-autismo.html

uma célula em
is graves. "O
rogas na

e seja menos
gente tem como
ode ser que a
elerem muito

|-
az-esperanca-

S. - 8 ago
Como vao as coisas?? Cheiro!!
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Tépico 4: | Semindrio Mineiro sobre Autismo - Belo Horizonte
Periodo das postagens: 27 jul - 5 ago

Observacgdes:

C.-27 jul

| Seminario Mineiro sobre Autismo - Belo Horizonte/
27/08/2011 Horario: 08h as 17h Local: Centro Univer
Paiva - Campus Carlos Luz - Auditério Nominato - Av
Carlos Luz, 220 - Caicara - Belo Horizonte - MG E-m
creativeideias@bol.com.br Telefone: (21) 2577 8691
6047 | (21) 8688 3654 Investimento: R$ 80,00 - Indi
ou boleto) R$ 70,00 - Individual (depoésito) R$ 60,0

- Grupo a partir de 4 pessoas (depésito) R$ 50,00 p
Grupo a partir de 10 pessoas (depésito) Inscricbes
http://creativeideias.webnode.com.br Objetivo: Forn
técnicas e estratégias para entender e facilitar o

MG Dia:
sitario Newton
. Presidente
ail:

| (21) 8832
vidual (cartdo
0 por inscrito
or inscrito -

e Informacdes:
ecer suporte,
trabalho com

"Autismo e a Educacéo” Marlene Maria Machado da Sil
Educacéo - FaE/UFMG, especialista em Alfabetizacdo
formacdo em Psicanalise - Instituto de Psicanalise

de Minas Gerais - IPSM/MG e Pedagogia Clinica. "Ter
Cognitivas e Intervencdes com o método ABA" Dra. Al
)Andrade — Psicologa Clinica. Mestranda em Psicologi
Desenvolvimento pela Universidade Federal de Minas
Po6s graduada em Terapia Comportamental pela PUC-MG.

criangas autistas. Palestrantes: "Autismo Infantil” Dr. Walter
Camargos - Psiquiatra, Mestre em Ciéncias da Saude e
Interconsultor em Psiquiatria Infantil do Hospital Jodo Paulo Il.
CRM 12374

C.-27 jul

va - Mestre em
- PUC Minas,

e Saude Mental
apias

ine Abreu e
ado

Gerais (UFMG).
Possui

graduacdo em Psicologia pela UFMG e Formacao em Ter apias
Cognitivas pelo Instituto Mineiro de Terapias Cogni tivas (IMTC).
Faz intervencdes com criangas portadoras de Autismo e Sindrome de
Asperger utilizando-se do método ABA (Analise do Co mportamento
Aplicada) e de Treinamento de Pais. CRP 04/27.586.

C.-5ago

"Autismo e Nutricdo" Claudia Marcelino — E autora d o Livro
'Autismo Esperanca pela Nutricdo" e criou um blog

(http://dietasgsc.blogspot.com) em que disponibiliz a receitas,
informacdes e € um elo de ligagcao entre maes e fami liares de
pessoas com caracteristicas especiais, em todo o Br asil e

Portugal. O trabalho de Claudia é referéncia e case em Faculdades
e Escolas de Nutricdo e em Pés Graduagdo em Nutrica o Funcional.
Vencedora do Prémio Orgulho Autista 2011, na catego ria "Livro
Destaque” e € com muito orgulho, méae de Mauricio de 18 anos.
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Tépico 5: APRESENTADOR DE TELEVISAO CHAMA AUTISTA DE DOIDO

Periodo das postagens: 27 mai - 27 mai

Observacgdes:
C. - 27 mai
Aqui em Teresina (PI), um locutor meia boca da TV M EIO NORTE
(Programa P.), Telefone: (86) XXXX-XXXX , e-mail:
XXXX@meionorte.com, chamado P. A., acabou de dar a declaracéo ao

vivo que AUTISTA E DOENCA DE RICO QUE E PARA NAO DI ZER QUE E
DOIDO. Por favor, divulgue 0 maximo que puder.
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Topico 6: Teatro NISSI - EM FORTALEZA ( O MESMO DO " O Jar

Periodo das postagens: 2 fev - 2 fev

Observacgdes:
B. - 2 fev
Teatro NISSI - EM FORTALEZA ( O MESMO DO " O Jardim do Inimigo ")
COM PECA : A SENHA DIAS : 16/02..........ccuueee.e. . Sesi da Barra
...................................... as 19:30 h
17/02...cccccceeiiin, Centro de Convencdes
....................... as 19:30 h Ingressos : R$ 12 ,00 - Biblia &
Opc¢des ( Centro- North Shopping - Iguatemi ) Inf: M 2 XXXX-XXXX




Tépico 7: mae de autista é agredida dentro da escola especia

Periodo das postagens: 23/06/10 - 31/10/10

Observacgdes:
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B. - 23/06/10

Isso mesmo que vcs leram. Eu B.
\venho fazer uma denuncia,para que a TODOS os pais d
lespeciais venham a saber pois ONTEM dia 22 de junho
\volta das 17:00 e 18:00 h , estava com meu filho J.
autista , dentro da escola onde o mesmo estuda no p
tarde, la estava acontecendo um aniversario de dois
mesma escola , onde todos os alunos ( criangas espe
participam, no momento da festa na escola , meu fil
autista tem um dos sintomas querer sempre algo por
algo parecido, e 0 mesmo queria uma das lembrancinh
aniversario, eu falei pra ele pegar uma das lembran
comentei com minha tia que foi comigo , que ele peg
lembrancinhas da mesa do aniversario, mas ele

ir embora, pois na escola sempre acontece isso com

tal coisa e antes de ir embora deixa sempre na esco
seus sintomas de autismo.No momento que ele foi peg
lembrancinha , uma mocga presente cujo 0 nome soube
chamava E., filha da dona da escola, comecou a me f
eu estava ensinando meu filho a pegar coisas errada
lembrancinhas eram de alunos faltosos.

34 anos, residente em Fortaleza,

e criangas
de 2010, por
de 4 anos
eriodo da
dos alunos da
ciais) sempre
ho por ser
obsesséo ou
as do

cinhas, e
aria uma das

recolocaria antes de

ele, ele deseja
la, € um dos
ar a tal

depois que se
alar alto que

S e que as tais

B. - 23/06/10

Falei a ela que ele ndo levaria pra casa, mas ele s
pegar, sentir, como sempre, pois 0s autistas séo as
sentir as coisas, expliquei pra ela que ele ndao que

Mas ela sem excitar , continuou gritando que ele na

eu pedisse a sua mae, que nao era dele. Mostrei a e
queria e que até mesmo uma outra lembranga que D. S
entregue pra ele momentos antes, nem mesmo essas qu
em maos ele ndo queria, que como sempre acontecia j
pois quando chega em casa ele ndo come tais coisas
tais lembrancinhas, pois sua alimentacéo € controla

e rotinas. Entdo resolvi ir embora pois vi que ela
alterando com tal bobagem e sem necessidade, resolv
deixar outra lembrancinha que D. S., dona da escola
entregue em minhas maos momentos antes da sua filha
lesterismo, e entreguei a ela em seu colo, dizendo q

0 queria ver ,
sim, querm

ria de verdade.
0 pegasse, que
la que ele ndo

. ja havia me

e eu ja estava

a de costume
que vao nas

da e com manias
estava se

ir ir embora e

ja havia
comecar com
ue entregasse a

festa assustando meu filho autista ( e todos os out
tambem assim como suas maes presentes) onde o0 mesmo
e com medo. Quando fui saindo falei que no dia s

meu filho da Escola, e a diretora da escola, que as

escola, irm& da dona da escola disse alto e claro:

NAO, TIRE HOJE ! Além da agress&o isso foi humilhag

sua mée.Tal surpresa tive quando sentir em meu rost 0 no lado
direito da orelha as tais lembrancinhas de aniversa rio.

B. - 23/06/10

N&o acreditei no que ela fez, me AGREDIU FISICAMENT E dentro da
escola do meu filho, jogando tais objetos na minha cara. Olhei
para ela e perguntei surpresa: O QUE VOCE FEZ? JOGA NDO ISSO NA
MINHA CARA ?! Foi aquela confus&o pois ela comecou a gritar na

ros especiais
ficou chorando

eguinte iria tirar
sina pela

NAO TIRE AMANHA

ao. Ela
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colocou-me numa situagao de constrangimento em pub
meu filho especial que no momento chorou e desesper
A noite ele ndo conseguiu dormir ,dizia estar com m
mulher da confusdo. Nao acredito ainda no que acont

lico e diante de
ou- se com medo.

edo da tal 3
eceu. Uma MAE

SER AGREDIDA FISICAMENTE DENTRO DA ESCOLA DO SEU FI LHO. onde

estamos meu Deus?! A escola é: INSTITUTO DE EDUCACA
XXXXX END:XXXX, SAO JOAO DO TAUAPE SOB TERAPEUTA OGQJPACIONAL DRA.
S. M. e SUA IRMA ( QUE NAO SEI O NOME ) FICA AQUIM

DESCONTENTAMENTO. ()

O ESPECIAL

EU CHORO E MEU

R. - 01/07/10

Minha querida,que coisa terrivel essa que vocé e se
passaram...ndo sei 0 que eu faria numa situacéo des
escola sem "alma" deveria receber umaa visitinha do
Tutelar da sua cidade!!!!vc vai agir de que maneira

u filhote
sa...essa
Conselho
contra esse
SSSSSSS

S. - 22/07/10

PUXA VIDA!l TAVA PROCURANDO INSTITUICAO PRO BIEL, M

Al EU NAO LEVO MEU FILHO NUNCA!!!!

AS NESSA ESCOLA

R. - 14/08/10
que horrror!!!ll também tenho um filho autista, e fi
com esse fato...um forte abraco.

quei indignada

B. - 14/08/10
Simplesmente inaceitavel uma coisa dessas!!!! Meu f
dessas manias e ja passei por situacdes bem parecid

ilho também tem
as, mas jamais

com agressdes fisicas, isso ja é o fim da picada. S e na escola
para educacao especias, entre 0s seus, entre 0s que convivem com
problemas semelhantes ao seu vc ndo pode contar com apoio e
compreensao das pessoas ali presentes entdo... onde vai
encontrar??? E muita ingorancia para uma pessoa so. .. ndo da pra
deixar barato, exija uma retratacao! Abracos solida rios amiga.

J. - 19/09/10

choquei é falta de educacéo e falta de tudo, nossa que orrivel!
@I. - 30/09/10

que horror nem eu que sou autista sou assim com as pessoas eu

heim! hmpf!

S. - 31/10/10
0i L., que linda vocé, tA com quantos anos????




Toépico 8: preciso de ajuda
Periodo das postagens: 18/09/10 - 24/11/10

Observacgdes:
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J. - 18/09/10

sempre senti g sou diferente e ndo me encaxo nesse
sempre me virei. 0
€ autista. minha mae esta desesperada e eu sempre m
ele so achava ele muito estranho, mais eu tb sou en
ele tem muita crise de raiva e a gente nao sabe o q
preciso ajudar minha mae e meu irmaozinho. ele tem

problema é meu irmao que os médicos falaram que

mundo mais

e dei bem com
tdo nem ligo.
ue fazer.

5 anos.

M. - 10/11/10

J.! A vida pede firmeza,dedicacéo, esforco, trabalh
viver sdo infinitos e Deus sabe como colocar cada s
certo nas condi¢des que o possa atrair e fazer evol
sdo as situagoes, infindaveis as oportunidades de v
crescer,errar corrigir e avancgar. O homem segue pel
existéncia, tentando aprender ao maximo. Esse apren
dentro de nossa familia quando temos alguém especia
nos faz aprender o verdadeiro sentido do Amor...Poi
capaz de nos ensinar a amar o diferente... N&o te s
temas ... Somente alguém especial pode partilhar o
especiais... Ame-o muito...e ele vai corresponder d
especial, vocé vera. aprendi isso com meu filho aut
carinhoso,M.

0. Os apelos de
er no cenario
uir. Multiplas
iver,

as vias de sua
dizado comeca
l...alguém que
ssbeleé

intas s6...nao
convivio com

e modo muito
ista. Um abraco

S. - 24/11/10

Ol J.!! Sabe o que € a principal coisa que nos ajud
tudo? o amor! Deus é amor! se vocé tiver Deus, vocé
esse amor que nos ajuda, nao
a seguirmos em frente, a entender as pessoas, a ter
para compreender as coisas e agir certo, no momento
crises, pela minha experiéncia sdo causadas princip
falta de comunicacéo.
estd mesmo sé birrento, mas o importante é vocé e s
todos os que convivem com vocés) entenderem a crian
irm&o, e ter bastante paciéncia e repito: muito, mui
assim, vocés v
lidar com ele. Porque cada pessoa, e assim também o

UNICA!l e cabe a vocés aprenderem a lidar da melhor forma p
com essa crianca. Jesus falou assim uma vez: "filhi

tereis tribulages, mas TENDES BOM ANIMO!! por que

mundo!! entéo filha, TENDES BOM ANIMO que Deus vai

vocé vai continuar seu caminho da melhor forma poss
ABRACO!!

sé aos pais autistas, mas a todos nés

a crianga pode estar sentindo alguma dor, ou

8o aprender a entender seu irmao, e saber assim com 0

a, sempre e em
tem amor, e é

inteligéncia
certo!! J., as
almente pela

ua mae, (e
¢a, no caso seu
to amor, porque

s autistas, E
ossivel

nhos, no mundo

eujavencio

te fortalecer e

ivel'l GRANDE
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Toépico 9: REVISTA SOBRE AUTISMO
Periodo das postagens: 25/08/10 - 25/08/10

Observagoes:
S. - 25/08/10
Brasil tera a primeira revista sobre autismo da Amé rica Latina O
Brasil esta prestes a ter a primeira revista sobre autismo em toda
a América Latina e a Unica em lingua portuguesa no mundo. Neste
més de agosto (2010), sera lancada a Revista Autism 0 e o site
RevistaAutismo. com.br com muito material sobre o a ssunto. Também
no Twitter a publicacdo tem um canal para divulgaca 0 e interacao
(@RevistaAutismo). A revista sera impressa, de circ ulagdo naci  onal
e gratuita. Havera também uma versao eletrdnica, on line com 100%
do contelido, além de material extra para ser compar tilhado, com
acesso irrestrito . O objetivo é levar informacéo a profissionais e
principalmente a pais envolvidos com o autismo, aju dando
essencialmente aos que ndo tém acesso a internet (o u habilidade
com a tecnologia), além de democratizar a informaca 0 sobre autismo
e conscientizar a sociedade sobre essa tdo complexa sindrome, que
precisa urgente de politicas de saude publica. Edic do zero A
edicdo de langamento (nimero zero) tera artigos de profissionais
de renome, como o neuropediatra José Salomao Schwar tzman, o médico
\Walter Camargos Jr., especialista em Psiquiatria da infancia e
adolescéncia, a médica Simone Pires, especialista e m Protocolo
DAN!, entre muitos outros textos de qualidade. Para 0 material
extra de cada artigo, a Revista Autismo utiliza a t ecnologia de QR
Codes (saiba mais aqui), uma espécie de codigo de i ntegragéo de
midias, que pode ser lido por celulares com camera e webcams em
computadores, ligando o leitor a um material online complementar e
atualizado. Segundo o editor-chefe da revista, 0 jo rnalista Paiva
Junior (@PaivaJunior), "o langcamento da publicacgéo, gue esta com
6timo contelido e um design moderno, serd um marco p ara o autismo
no Brasil". Entdo anote na sua agenda: agosto de 20 10 é o més de
lancamento da Revista Autismo, que estara, na integ ra, no site
RevistaAutismo. com.br para vocé ler e divulgar. es sa informacéo
nos foi passada pela hossa amiga : "o universo cons pira ao hosso
favor"




Tépico 10: Projeto de Lei - Eu sou Eficiénte
Periodo das postagens: 24/08/10 - 24/08/10

Observacgdes:

129

R. - 24/08/10

Deputado Federal - José Carlos Negrao Jr. N° 3306 -
Lei-Eu sou Eficiente Voltado a pessoas com deficién
.Beneficio mensal garantido apos a contratacdo para
trabalho. .Universidades para portadores de deficié
profissionais qualificados,preparados para a area c
infraestrutura adequadas. .Cursos técnicos profissi
gratuitos para portadores de deficiéncia. .Centro ¢
especializado para o atendimento de pessoas com def
necessidades especias. www.negraodeputadofederal.co

PMN Projeto de
cia (PDC)

0 mercado de
ncia, com
om
onalizantes
linico
iciéncias e
m.br
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Topico 11: CONVITE

Periodo das postagens: 10/06/10 - 10/06/10

Observagoes:
S. - 10/06/10
dono: v. privacidade: aberto, qualquer pessoa pode ver e
participar data: 18/06/10 hora: 14:00 onde: Praca C entral de
Pirassununga detalhes: um Grupo de Pais e Voluntari 0s estara
fazendo um Pedagio distribuindo folders objeivos: * Divulgar a
IACORDEM aproveitando a data * Oferecer Ajuda Juridi ca Gratuita
para os Deficientes Mentais sem Atendimento ou Medi cacao *
Informar sobre a Lei de Uso Gratuito do Trasnsporte Coletivo
Municipal para Deficientes Mentais e como obter o b eneficio
Estrategias: * todos uniformizados (camisa com logo tipo da
ACORDEM) * presenca da Midia para divulgacéo do Eve nto Estamos
precisando d e pessoas voluntarias para estarem atuando neste di a!
Aos interessados favor entrar em contato comigo por e mail ou por
telefone com F.; XXXX XXXX Camisa em preto com logo tipo da ACORDEM
em dourado pelo valor de 15 reais Obs: seria intere ssante a
presenca de alguns Autistas nesse dia ! Prestigiem essa Acao
Social de Cidania ! Obrigado a todos V.
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Toépico 12: SITE COMPLETO SOBRE AUTISMO!
Periodo das postagens: 30/04/10 - 30/04/10

Observacgdes:

DEUS E FIEL!!! - 30/04/10
http://www.YYYYautista.com.br/autismo/modules/shop/ tem de
tudo!dvds,congressos,pesquisas,estudos,livros,depoi mentos,etc.




Toépico 13: Mae autista de alto funcionamento e filha autista.

Periodo das postagens: 25/04/10 - 25/04/10

Observacgdes:
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G. - 25/04/10

O blog teve a sua MILESIMA visita!!!l Eu dedico est
todas as comunidades que me ajudaram tanto, vejam a
http://YYYYYautista.blogspot.com/ Visitem também o
filha Anna Elizabeth, com 3 anos e meio foi diagnos
classica, esperamos a sua visita:
http://XXXXXautista.blogspot.com/ Que Deus abencoe

a vitéria a

s novidades:
blog da minha
ticada autista

a todos, G.




133

Tépico 14: curso autismo e asperger
Periodo das postagens: 02/04/10 - 14/04/10

Observacgdes:

M. - 02/04/10

IASPERGER : entendendo as duas condi¢des Curso de ex
pais e profissionais Na era da incluséo, muito se t
Autismo de alto funcionamento (HFA) e na Sindrome d
no ensino comum. No entanto, pouco se publica ou se
duas condicdes como categorias separadas. Os dois t
podem ser encontrados como sinénimos de uma Unica d
desenvolvimento. O presente curso tem o objetivo de
diferencas entre os quadros, apresentando uma clara
caracterizacdo, diretrizes para diagnostico e progn

28 de maio de 2010 das 8:00 as 17:00h com intervalo
\Valor: 100 reais (valor Unico) Local: Anfiteatro da
Municipal de Pirassununga, SP Palestrante: Hebert Brun
Campos. Bidlogo e professor universitario da Univer
\Vale do Acarau/Paraiba. Pesquisador autodidata na a

de Asperger. Ministra palestras e oficinas sobre Si
IAsperger, superdotacédo e altas habilidades. Moderad
Elisa Granchi Fonseca. Psicologa, Mestre em Educaca
UFSCAR, Pés Graduacdo em Didatica do Ensino Superio
Arteterapia, Formacéo no Programa TEACCH pela Unive
Carolina at Charlotte-USA, Coordenadora do CEDAP-AP
Pirassununga/SP, Professora Universitaria Programa:
eCaracterizacao do autismo de alto funcionamento x S

eDiferenciando as duas condicdes
aceitas inscricdes feitas em pagamento & vista dire
CEDAP ou via deposito bancario até o dia 20/05/10 B
IAgencia 0163-5 Conta : 11457-x CNPJ 54851977/0001-4
ficha de inscricdo com seus dados e enviar via fax
comprovante de pagamento para: (19) 3565-5599 ou
info@cedapbrasil.com.br INSCRICOES ATE O DIA 20 DE
Sera oferecido certificado de 8 hs

IAsperger  eDiagndstico diferencial: ser semelhante nao é ser i
eDiscuss &o de casos Somente serdo

DISCUTINDO O AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMENTO E A SIND ROME DE

tenséo para
em falado no
e Asperger (AS)
fala sobre as
ermos ainda
esordem do
discutir as
definicao,
Ostico. Data:
para o almoco
Prefeitura

o Nascimento
sidade Estadual
rea da Sindrome
ndrome de
ora: Maria
o Especial pela
re
rsity of North
AE

indrome de
gual

tamente no

ANCO DO BRASIL
1 Preencher a

ou e- mail com o

MAIO DE 2010

G. - 14/04/10
Ola! Eu gostaria
Santa Catarina fica complicado. Eu sou autista de a
funcionamento, meu marido é Asperger e minha filha
autista classica. Conto minha historia no blog:
http://XXXXautista.blogspot.com/ Abraco!

muito de assistir esta palestra mais como moro em

Ito
cacula é
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Tépico 15: DICIONARIO (AUTISMO E ETC)
Periodo das postagens: 11/04/10 - 11/04/10

Observacgdes:

S. - 11/04/10

Artigo - Glossario: informacdes Uteis sobre deficié
autismo No dia a dia dos consultorios, 0s pais ouve
termos, para tentar esclarecer alguns deles, veja o
glossario a seguir: Afasia:diz-se da falta de fala
Anamnese: entrevista que o médico ou terapeuta faz
sobre 0 paciente, uma anamnese pode incluir ainda d
gestacdo, parto, ambiente em que vive e dependendo
linha seguida pode durar uma hora. Esta anamnese se
para o médico. Anoxia: falta de oxigénio no cérebro
normalmente com o termo neonatal, anoxia neonatal =
oxigénio na hora da nascimento. Anti-convulsivos: m
tenta inibir o processo de convulsées epiléticas. O

ncia mental e
m uma série de
pequeno

€ comunicacao
para saber mais
ados sobre

do médico e da
rvird de base

, usada

falta de
edicacao que

S mais

fonoaudiélogos em que se avalia a audicdo do pacien
ouvidos.Depende da colaboracao e participacdo do me
IAudiometria Comportamental: semelhante ao anterior,
fonoaudiélogo ndo conta com a participacéo ativa do
neste caso depende da observacéo dele. Raramente fu
autistas. Mesmo nos demais casos, ndo costuma ser ¢
IAutismo: disturbio de ordem neurolégica que afeta o
\varios aspectos e principalmente a comunicacdo. Em
apresenta retardo mental e epilepsia associada. Pos
espectros (variantes) e sua causa ainda € desconhec
no link definicdo. AVD ou Atividades da Vida Diaria
avaliam o paciente para ver qual o nivel de AVD que
sozinho, por exemplo, escovar os dentes, comer, beb
banheiro, vestir, tomar banho. O objetivo sempre se
maior indice possivel de AVD.

utilizados séo: fenobarbital, acido valpréico e etc . Os nomes
comerciais variam muito. Ex: Gardenal, Rivotril, De pakene,
Maliasin... O uso destes medicamentos leva a depend éncia, existem
controvérsias a cerca de sua viabilidade. Séo recei tados por
neurologistas e psiquiatras, com retencéo da receit a. De qualquer
forma, o uso deve ser rigorosamente acompanhado pel 0 médico.
Apatia: (do Latin apthia + Gr. apatheia) insensibil idade;
indiferenca; impassibilidade; inércia; marasmo.

S. - 11/04/10

IAtrofia: diminui¢cdo ou definhamento de uma célula, musculo ou
6rgdo, no todo ou em parte. Audiometria: exame real izado por

te, em ambos os
smo.

porém o
paciente,
nciona com
onclusivo.
individuo em
muitos casos
sui varios

ida. Veja mais
: normalmente
ele exerce

er, ir ao

ra estimular o

S. - 11/04/10

Bera: exame que avalia como o cérebro reage aos son
fica deitado, com varios fiozinhos ligados e nédo de
colaboracdo. O aparelho mostra as reacfes do cérebr
da colaboracéo do paciente. Usado para detectar niv
em autistas e portadores de DPAC (disturbio de proc
auditivo central). Cognitivo: termo empregado para
aprendizado, conhecimento, diz-
icognitivo esta afetado (capacidade de aprendizado e
afetados). Congénito:(nascido com o individuo, popu
nascenca) termo utilizado pela classe médicaquando

S, 0 paciente
pende de sua
0, independente
eis de audicao
essamento
definir o

se: qual o nivel de cognitivo, ou 0

compreensao
lar=de
nao ha uma
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resposta clara e ndo se consegue chegar a um diagno
(Disturbio de Processamento Auditivo Central): rece
classificado, este distirbio mostra que algumas pes
reacdes diferentes aos sons. Uma pessoa com DPAC po
sensibilidade para alguns sons (como se ouvisse dem
surdez para outros.

stico. DPAC
ntemente

soas tem

de ter extrema
ais) e aparente

S. - 11/04/10

Ecolalia:ato de repetir palavras ou frases, sem obs
sentido, geralmente repetindo até a entonacgéo ouvid
(Eletroencefalograma): o paciente (sedado ou nao) f
série de fios com sensores colados na regido da cab
do aparelho um grafico mostra o ritmo das ondas cer
impresso num papel. O resultado impresso é entdo in
neurologista ou psiquiatra e determina se ha e qual
epilepsia ou outra disfuncao. Epilepsia: distarbio

epilético) ou auséncias (pequenos desligamentos); a
dividida em varias categorias, em alguns casos pode
com cirurgia. Estereotipia: este termo é empregado
movimentos repetitivos que muitos autistas usam. No
chamados movimentos estereotipados. Ex: girar rodas
corpo, bater as méos etc. Fenilcetonuria: deficiénc
fenilanina, pode provocar retardo mental. Detecta-s
realizado com uma gota de sangue do pezinho do recé
(também conhecido como "teste do pezinho"). Atualme
obrigatorio no Brasil

Nervoso Central) que te m varios tipos, causando convulsdes (ataque

ervar o
a. EEG

ica com uma

eca e através
ebrais,
terpretado pelo

o tipo de

do SNC (Sistema

tualmente

ser tratada
para definir
rmalmente

, balancar o

ia em absorver
e com exame
m nascido

nte é

processos imunoldgicos, combatendo alergias, das ma
menos conhecidas, como as do SNC.

S. - 11/04/10

Hemiplegia: distarbio causado por leséo cerebral qu e paralisa ou
dificulta um lado inteiro do corpo. Hipertonia:(-hi per = alto,
muito, tonia = ténus), significa alto tbnus muscula r, rigidez.
Hipotonia: (-hipo=baixo, pouco, tonia=tdnus), signi fica baixa
tonicidade muscular, flacidez. Isolamento: isolagéo ; estado de
quem esta isolado; solidao. Isolar: (do It. isolare ): tornar
solitario; separar; deixar so; separar- se; ndo conviver. ITA(Imuno
Terapia Ativada): técnica de tratamento que se util iza de

is comuns as

S. - 11/04/10

Legivel: no jargao clinico, um paciente/aluno é ou
para o trabalho de uma instituicdo ou escola pelo s
desenvolvimento. No caso de escolas, elas podem est
para criancas mais independentes,ou usar métodos de
ainda ndo se enquadram a crianga, ou a crianca esta
trabalhos realizados. Mineralograma: exame usado pe
Ortomoleculares para determinar o nivel de metais p
organismo. E feito a partir de alguns fios de cabel
nuca. Multidiciplinar: termo usado para definir um
profissionais que trabalham em conjunto. Comum nos
reabilitacdo aonde a equipe de fonoaudiologia, pedi
ocupacional, fisioterapia epsicologia trabalha com
paciente e discutem técnicas para a melhor evolucdo
Neuropsicomotor: refere-se ao desenvolvimento do si
do aspecto psicologico e do desenvolvimento e coord
formando os trés um conjunto. PC ou Paralisia Cereb

cérebro, perdendo parte de suas fungdes.

utilizado para d efinir pacientes que sofreram falta de oxigénio no

nao legivel

eu nivel de

ar estruturadas
ensino que

r acima dos

los médicos
esados no

0 daregido da
grupo de
centros de
atria, terapia
um mesmo

do paciente.
stema nervoso,
enacdo motora,
ral: termo
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S. - 11/04/10

PNE: portador de necessidades especiais. Psicose: r
distarbios mentais, pode ser em diferentes graus, d
Quelacao: tratamento que propde a desintoxicacao do
especialmente em metais pesados, que busca o alivio
diversos males da salide. No Brasil € usado na medic
Ortomolecular. Reorganizagao Neuroldgica: conceito
Temple Fay e Glen Doman, sobre o desenvolvimento, q
estarem ligados entre si 0s aspectos de visao, audi
coordenacdo, motor etc., entendendo que uma falha n
pontos pode comprometer 0os demais. O tratamento con
repetir os processos de desenvolvimento, a partir d
houve a falha. Melhor detalhado no livro "O que Faz

de Cérebro Lesado". Ressonancia Magnética: exame ma
a tomografia, mas com 0 mesmo objetivo. Rotina: seq

ou procedimentos habituais, caminho ja percorrido e
Sindrome:conjunto de determinados sintomas, de caus
ou em estudos, que sao classificados geralmente com
cientista que o classificou ou 0 nome que o cientis
atribuir. Sindrome de Down: deficiéncia causada por
cromossOmicos, pode ou ndo estar associada a outros
Sistema Nervoso Central TDAH:Transtorno do Déficit
Hiperatividade. TID: Transtornos Invasivos do Desen
[Tomografia: exame realizado para de
regido cerebral. Comumente a crianga € sedada para
exame. Vegetativo: termo utilizado quando o individ
apenas as funcdes basicas (cardiorrespiratorias) co
auxilio de aparelhos, ndo apresentando as demais fu
IAutistas.org Instituto Indian6polis 2007-2009 Techo
Inteligente

elativo a

e leve a grave.
organismo,

e ou cura de
ina

langcado por

ue entende
¢ao, fala,

um ou em demais
siste em

0 ponto em que
er pela Crianca
is profundo que
Uéncia de atos
conhecido.

a desconhecida
o0 nome do

ta Ihe

fatores
guadros. SNC:
de Atencéo e
volvimento.

tectar problemas na formacao da

realizacéo do
uo apresenta
m ou sem
ngdes. Fonte:
logia Site




Toépico 16: DIA MUNDIAL DA CONSCIENCIA DO AUTISMO.
Periodo das postagens: 30/03/10 - 30/03/10

Observacgdes:
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M. - 30/03/10

DIA MUNDIAL DA CONSCIENCIA DO AUTISMO Dia Mundial d
do Autismo Na noite de 1° de abril, o prédio Empire

estard acesso com luzes azuis, em conscientizacao s

IAutismo em 2 de abril. Estdo repassando a campanha

mundo para que todas as pessoas possam acender uma

suas casas. Outros prédios por todo o pais e o rest

estardo acendendo luzes azuis. Coisas que vocé pode

ajudar na conscientizacdo do autismo: 1 - Usar o pi

des enho de uma peca de quebra cabeca durante todo o0 mé
guando as pessoas perguntarem vocé pode falar sobre

porque de vocé estar vestindo; 2-
no twitter ou facebook com a peca azul do quebra ou
campanha light it up: Blue e repassar para 10 amigo
todos os seus emails em AZUL e colocar o logo Light
assinatura durante todo o més de abril; 4- No dia 2
\vestir uma peca de roupa azul, camiseta ou cal¢a e
amigos, familiares ou colegas de trabalho para vest
tirar fotos e repassa-las. Publicar em flickr, orku
facebook; 5- Cozinhar um bolo com o desenho da peca
cabeca Azul, de preferéncia todo em azul e levar pr
trabalho e dividir com seus amigos explicando o por
a0s responsaveis de igrejas, congregacdes para que
seus Cultos, Missas e Celebracdes, etc. Existem var
participar. Divulgue e ajude essa causa tao importa

a Consciéncia
State em NY
obre o dia do
no resto do
luz azul em
o0 do mundo
fazer para
n azul com o

s de abril e
0 autismo e o

Mudar as fotos do orkut e perfil

com o logo da
s; 3- Digitar

It Up Blue na
de abril

pedir pra seus
irem também,

t, twitter,

de quebra-

a escola, pro
qué; 6- Avisar
falem do dia em
ias maneiras de
nte.
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Toépico 17: Relatos de uma mulher autista.

Periodo das postagens: 01/03/10 - 01/03/10

Observacgdes:
G. - 01/03/10
Ola! Gostaria de dividir com os membros desta comun idade este blog
com relatos de uma pessoa portadora do espectro aut ista, € bem
interessante!! Aqui esta o link: http://XXXX.blogsp ot.com/ Boa
sorte a todos!!
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Toépico 18: OUTRO PROCESSO DE PENSAMENTO
Periodo das postagens: 09/02/07 - 08/02/10

Observacgdes:

S. - 09/02/07

'OUTRO PROCESSO DE PENSAMENTQ" “Ser autista nao sig
humano. Mas significa ser estrangeiro. Significa qu
normal para as outras pessoas nao é normal para mim
normal para mim, ndo o € para as outras pessoas. De
estou terrivelmente mal equipado para sobreviver ne
igual a um extraterrestre isolado, sem manual de or
minha personalidade esta intacta. A minha individua
intocada. Encontro grande valor e significado na mi
desejo ser curado de mim mesmo... Reconhec¢a que som
estranhos um para o outro, que os meus modos de ser
meramente uma versao danificada dos seus... Questio
preconceitos. Defina os seus termos. Trabalhe comig
construirmos pontes entre nés”. (Jim Sinclair, 1992

€ autista.

nifica ndo ser
e, oque é
,e,0queé
alguma forma,
ste mundo,
ientacdo. Mas a
lidade esta
nha vida e, ndo
os igualmente

, hdo séo

ne o0s seus

0 para

) Jim Sinclair

L. - 25/04/07

Ser autista € ser ingénuo, sem maldade nenhuma no ¢
pessoa pura capaz de contagiar as outras pessoas a
alegria, a simplicidade e a inteligéncia, se o mund
autista ndo iria ter tanta maldade espalhada por ai
tanta gente enganado e tirando vantagem dos outros,
mais justo e feliz.

oracdo, uma

sua volta com a

0 VOCé um pouco
, hao teria

seria um mundo

H. - 03/05/07

IAcho que a grande diferenca entre os autistas e nds

de fingir, n6s o0s "normais" temos de fingir o tempo
trabalho, com as amizades, nos lugares publicos, et
das coisas que aprendemos mais cédo...Eles n&o cons
por isso suas manifestacdes sdo aquilo que eles est
nesse momento. E uma forma mais "pura” de ser. Vocé
como seria 0 mundo se eles fossem maioria e n6s am

e a capacidade
todo, no

c. Afinal € uma
eguem fingir e
do sentindo

S ja pensaram
inoria...?

S. - 07/06/07

E H., achamos que temos muito a ensinar ao autista,
criamos para uma convivéncia "pacifica” na sociedad
mas na realidade, nos dias que estamos vivendo, é n
mundo com muitos autistas para termos mais senso de
responsabilidade, mais sensibilidade, enfim, aprend

a sermos humanos... resgatar a humanidade perdida e

as regras que
e gque criamos,
escessario um

ermos novamente
m nos....

L. - 08/02/10

Embora seja dificil comunicar-me ou compreender as
sociais ,
que chamam de "normais".Tenho dificuldade de comuni
costumo enganar.Nao compreendo as sutilezas sociais
tenho duplas intencdes ou sentimentos perigosos,tdo
social. Minha vida podera ser satisfatoria se for s
,ordenada e tranquila com a ajuda de pessoas normai

€ um modo de ser , embora nao seja 0 comum .Minha v

na realidade tenho algumas vantagens em comparacao

sutilezas

com o0s
car-me,mas nao
,mas téo pouco
comuns na vid a
imples
s . Ser autista
ida como
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autista pode ser tao feliz como a tua vida "normal” . Vale a pena
\Viver comigo ,posso proporcionar tantas satisfacfes como as
pessoas "normais". Pode acontecer um momento em sua vida em que

eu, autista seja sua sincera companhia ...




Toépico 19: UMA MENSAGEM PARA MAE ESPECIAL!
Periodo das postagens: 26/04/07 - 08/02/10

Observacgdes:
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P. - 26/04/07

"Para Deus presentear a terra com uma crianca espec
ele prepara um ventre iluminado... Depois Ele escol
forte o bastante para saber lidar com esta bencéo..

0 amor incondicional a esta mulher! Por isto bendit
que gera uma crianca especial e abencoada é vocé en
mulheres, assim como um dia foi Maria a mae da mas
todas as criancas, que habitaram este mundo, tdo po
tdo incapaz de aceitar as diferencas. Serei sempre

ial, primeiro

he uma mulher
. Depois ensin
0 é o0 ventre
tre mil
especial de
uco generoso,
ciente de que

QUE DEUS NOS ABENCOE

sou uma privilegiada por Deus e jamais penalizada.. . Recebi uma
crianca que tem capacidade de amar mais que qualque r outra que se
julga normal, e se amar sem limite é defeito, sejam os todos
defeituosos de amor!!!! Obrigada meu Deus, por ter me
escolhido!"bjs

S. - 09/05/07

MUITA LINDA SUA MENSAGEM ANJO! BJS

S. - 27/05/07

0i anjo,essa mensagem sua, € mais que especial,é li ndallle
verdadeira...

L. - 08/02/10
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Toépico 20: sindrome de Asperger

Periodo das postagens: 19/07/06 - 02/01/10

Observacgdes:
S. - 19/07/06
Einstein e Isaac Newton eram autistas, afirmam cien tistas
britAnicos Os pesquisadores da Universidade de Camb ridge e da
Universidade de Oxford, estudaram as personalidades e a biografia
de Einstein e Newton. Isaac Newton é nitidamente um caso classico
de sindrome de Asperger. fonte: www.saudeemovimento .com.br
S. - 08/04/07
Oi GRU, eu ndo sei quem ele €, mas eu gostaria de s aber a

respeito...me manda alguma coisa...abraco, Si

@1. - 23/05/07
eu tenho a.s (simdrome de aSPERGER) e gostaria de s

melhor para mim.. uma psicopedagoga ou um tutor ? p ois a
psicopedagoca nao suple todas as minhas necessidade S SO na parte
da socializacdo... ja ess tutor sim mas nao sei se agui existe

aber qual seria

S. - 07/06/07

NOVIDADE, EU GOSTO DE INFORMAGCOES! ABRACO!

BEM, E IMPORTANTE SABER SE VC SE AUTODIAGNOSTICOU, OU CHEGOU A

ESSA CONCLUSAO COM A AJUDA DE UM ESPECIALISTA, MAS CONFESSO QUE
NUNCA OUVI FALAR SOBRE TUTORES PRA ESSES CASOS, SE NAO FOR TOMAR
MUITO SEU TEMPO, SERIA LEGAL SE VC CONTASSE OS DETA LHES SOBRE ESSA

montava rapido quebra cabecas... no jardim da infan
porque garguejava e trocava algumas palavras xD ai

estudamos numa escola desde da alfabetizacdo ate a
notou nada diferente me viam como timida ... nas ma
smpre em matematica e ingles as vezes pasava em mat

serie ai foi uma grande mudanca que depois disso fi
escola que era de outro dono ai comecou a aparecer

@1. - 02/01/10

nao, me lembro se te respondi por scrappy por meio das duvidavamos
la quando crianca era muito comunicativa e hiperati va ndo parava
quieta falandos ireto mexendo nas coisas .. um anji nho pra ndo

falar ao contrario vivia com minha mée na casa da m de dela a min ha
vézinha ... sou gemea de um menino bivetelino lucas .. sempre

novamente com o meu pai de agora tinha 6 ou 7 anos ... aos 8 anos
de idade meu meio irm&o nasceu ai regredir mixava n as calgas ai
fui pra uma psicologa que no incrivel que pareca el a ndo notou
nada .. pelo que eu sei ... ai depois de algun temp 0 com ela
recebi alta .. ndo mixava mais nas calcas ai fui cr escendo ...
puberdade ... seios crescendo... menstruacao ... si m ai agente foi
morar na casa do meu pai formamos uma familia ate h oje!ai

em ingles e vice versa minha caligrafia era horrive | meu DEus
sofri muito fazendo aquele caderno pra ageita a let ra.... ai
depois de 9 anos estudando no colegio ... a escola ia ser vendna 8

aparti do 1° ano do em ai entrei em varios col pra ver se me
adaptava ... ai comecei a ficar depresiva ... ai mi nha mée me
levoiu a um psiquiatra e ele me diagnosticou como a utista ... ai

cia fazia fono
minha se casou

8 serie nunca
terias ficava
ematica ficava

quei na mesma
as dificuldades
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minha mée viu que muita coisa batia ... ela axa que foi por causa
da puberdade .... mas axo que desde de pequena jat inha os

sintomas mas por causa do desconhecimento da " doen ¢a" e por nao
mostrar caracteristica evidentes... por conta disso perdi 3 anos
de escola, 1 ano de mudanca de colegio para ver se me adaptava

... outro ano diagnostico e procurando escola,

@1. - 02/01/10
ja nunha escola inclusiva fiz 0 1 ano e a metade do 2 nao
aguenteui a discriminacao e ser rotulada como doent e...sim, pq

no 1 ano a PSICOLOGA DA ESCOLA ENTROU NA SALA ONDE  TODOS ERA
NOVATOS AVISANDO QUE IA ENTRAR UMA ALUNA ESPECIAL.. . OLHA EU AMO
OS DOWNS.. MAS A PSICOLOGA ME PASSOU COMO SE EU FOSSE " PIOR" DO
QUE ELS ... SIM COMO FIQUEI SABENDO ? UMA "AMIGA" D A SALA VEIO ME
DIZER TUDO ISSO... Al ME PERGUNTOU O Q EU TINHA Al EU DISSE : -
SOU AUTISTA ALGUM PROBLEMA ? ELA FICOU TAO SEM JEIT O... QUE
SAIU... LOGO DEPOIS MINHA MAE CHEGA PRA VIM ME PEGA R Al PERGUTO: -
DA PRA VER QUE EU SOU RETARDADA Al ELA: - NAO POR Q UE? - PORQUE FOI
ISSO QUE A PSICOLOGA DISSE... Al CONTEI TUDO... MIN HA MAE VIROU
UMA ARARA NO OUTRO DIA ELA CONVERSOU COM OS MEUS AMIOS DE SALA E
REALMENTE TINHA ACONTECIDO Al FOI FALAR COM A DIRET ORA Al DEPOIS
DE ALGUM MESES A PSICOLOGA FOI DEMITIDA.... OLHA' IS SO NAO SE FAZ
COM NIQUEM NAO INTERRESSA O GRAU DA DEFICIENCIA Al QUASE
TERMINANDO ..2 ANO PAREI PQ JA ESTAVA CHEIA E A ULT IMA GOTA FOI
UMA PROFESSORA RECUSANDO A FAZER UMA PROVA PRA MIM.ODEIO
ROTULOS .. QUANDO UMA PESSOA NAO SE ENCAIXAM NO PADRAO . LOGO SAO
ROTULDQOS, DISCRIMINADOS E ESQUECIDOS POR AQUELES Q8 DIZEM SER
SERES HUMANOS SE INCLUSAO E POR UMA AJUDANTE CARRISIMA .. FAZER
RELATORIOS E PROVAS Q NAO VALEM NOTAOU SEJA VC PAGR PRA PASSAR
NA MINHA CONCEPCAO... ALEM DE ROTUILA O ALUNO ... S ABE TEVE UM
APOIO COMO CHAMAM DISSE Q EU FICAVA ME ROTULANDO MIDJO .. Al EU
OLHEI E DISSE: - E VC AQUI NAO TA ME FAZENDO ISSO?A ELA N DISSE
NENHUMA PALAVRA... EU GOSTO DOS APOIOS PQ ELS SABEM CONVERSAR ..
NAO E BESTEIRAS Q OS ALUNOS DIZEM HOJE... MAS POR O UTRO OS ODEIO
POR ME ROTULAREM ENTEMDEM? OBG POR TEREM PACIENCIAE LEREM....
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Tépico 21: CONTATO COM PAIS .
Periodo das postagens: 27/12/09 - 27/12/09

Observacgdes:
M. - 27/12/09
Gostaria de ter contato com pais de autistas de bra silia, e goias,
para troca de informac&es,e para conhecermos todos juntos esse
mundinho diferente,e cheio de desafios, que muitos pais pensam que
apos a descoberta tudo acabou. e ndo é verdade,agor a é que comega
todo o desafio de sermos melhores pais, e de nunca nos esquecermos
gue nossos filhos nunca deixaram de ser nossos filh 0S, € nunca
deixaremos de ama-los.entdo ser autista ndo muda na da. Quem
estiver enteressados mande- me um e-mail, que respo nderei.
beijossssssssssssss a todos e figuem com deus. m.




Tépico 22: Precisamos nos ajudar
Periodo das postagens: 27/12/09 - 27/12/09

Observacgdes:
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M. - 27/12/09

Nessas comunidades temos familias de todos os Estad
paises. Mts se sentem perdidos e gostariam de ter a
pra trocar experiéncias, informacées e mesmo pra te
recorrer numa hora de aperto, eu sou uma dessas gos
conhecer pessoas que tenham filhos autista e que mo
mim, para poder nos ajudar, e as vezes desabafar.

os e de varios
migos por perto
r alguém a quem
taria de

rem perto de




Tépico 23: Melhorias no atendimento as criangas autistas
Periodo das postagens: 09/12/09 - 09/12/09

Observacgdes:

146

A. - 09/12/09

Sou Vereador e autor do projeto de lei que visa a d
\vagas para as criancas portadoras de autismo nos ho
especializados, bem como propor métodos educaconais
atender essas criancas e jovens. O projeto pretende

a atencado para a questdo, como também propor diretr
para guiar o Poder Piblico na formulacao e realizag
publicas para a crianga autista. Vejam mais no meu
comentem: http://www.antoniocarlosrodrigues.blog.br
antonio-carlos-rodrigues/ O que acham dessa iniciat

isponibilizar
spitais
adequados para
ndo s6 chamar
izes concretas
ao de politicas
blog e
/projetos-de-
iva?
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Toépico 24: BLOG COM TODAS INFORMAC@ES SOBRE AUTISMO E TID
Periodo das postagens: 26/10/09 - 26/10/09

Observacgdes:

J. - 26/10/09

Sou académica de nutricdo e vou me especializar em
funcional com énfase em autismo e transtornos do de
Tenho uma filhinha de 3 anos que tem Espectros do A
(Asperger). O diagnéstico ainda néo foi fechado mas
investigando e parece que ela seja asperger. Depois
lagrimas resolvi estudar mais a respeito e fazer um
informacBes que possam ajudar outros pais e pessoas
conhecerem mais sobre Autismo e Transtornos do Dese
Queria convidar a todos para conhecerem: ------ htt
asperger. XXXXXX.com/ ------ Informac6es sobre o Aut
Transtornos do Desenvolvimento, Sindrome de Asperge
suplementacéo, exames, profissionais, etc Dias 14 e
um grande amigo e renomado ultramaratonista M. V.,
desafio para me ajudar no tratamento da minha peque
gosta de correr ou caminhar e mora no Rio, o evento
mais informacdes no blog na pagina“minha filha G.".
todos que vem me ajudando! Beijos e Fiquem com Deus

nutricdo
senvolvimento.
utismo
continuamos
de tantas

blog, buscando

interessadas a
nvolvimento.
p://[sindrome-
ismo e
r, dietas,

15 de novembro
vai fazer um
na... Para quem
sera na Lagoa,
Agradeco a
|




Toépico 25: ADEFA convida pais e profissionais de todo pais

Periodo das postagens: 25/10/09 - 25/10/09

Observacgdes:
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B. - 25/10/09

Pais de todo Brasil, preparem-
através de seu conhecimento politico, uma audiéncia
para tratar desse assunto que tanto nos preocupa. E
federal e que podera fazer a diferenca sobre o conh
tratamento do autismo em todo o pais! N&o é sé a ni
regional, € uma condicdo primaria para melhorias a

e independente de associagbes ou partidos. E um mov
de melhores condi¢cdes de vida pro autista! Precisam
congresso nacional! Entrar o nimero de pessoas que
restante fazer uma grd movimentacédo do lado de fora

de discursos, manifestos, carros de som, cartazes,

e 0 que mais for preciso! Precisamos mostrar que so
estamos unidos na vontade de proporcionar uma vida
nossas criangas como um todo. Queremos e precisamos
publicas para isto! Sugiro que cada estado se organ
conseguir 6nibus e material e apoio. Divulgue sua c
comunidades do orkut e nos grupos da internet. Form
para este dia histérico em Brasilia. Vc pode fazer

e representacdo com grupos de todos os estados! Nos

ir a luta! Os amigos do Rio que tiverem interessado

da excursséo, deixem recado comigo. Se suas crianga
tiverem condicdes de participar sem gerar stress pa
as! Abracos

se! ADEFA e seus membros conseguiram

em Brasilia
uma conquista

ecimento e

vel estadual ou

nivel nacional

imento em prol

os encher o

puder e o

com a presenca

faixas, camisas

NDS NUMErosos e

melhor para

de politicas

ize para

omicao nas

em excursoes

a diferenca!

deiras e faixas
aqui do Rio ja

conseguimos um 6nibus e a promessa de quantos outro s forem
necessarios para acomodar a todos. Estamos correndo atras de
patrocinio para camisas, faixas e panfletos. Cartaz cada umira
fazer o seu com os pedidos e dizeres que quiserem. O tempo é
curto, movimentem- se ja! Quando a data sair, é sé pegar o 6nibus e

S em participar
S ou jovens
ra elas, levem-
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Toépico 26: Beneficios para portadores de autismo
Periodo das postagens: 08/08/07 - 24/04/09

Observacgdes:

P. - 08/08/07

Meu nome € A., resido em Campo Limpo Paulista - S.Paulo, regido de

Jundiai/Campinas. Lutei durante cinco anos e conseg
especializado para meu filho P. - 25 anos. Aqui no
Paulo existe uma Acao Civil Publica onde beneficia
IAutismo para tratamento em clinica especializada e
engavetada desde 2001. A Acao foi muito bem elabora
promotoria publica e caso o estado nao cumpra, paga
altissima. Como no meu municipio e toda regido nao
tratamento especializado gratuito, o estado esta cu
tratamento. Acho muito importante que as promotoria
direitos de nossos filhos. Se precisar de algo, me

a disposicéo para ajudar no que for necessario. Um
fone: (11) xxxx xxxx Msg.recebida e repassada.

ui tratamento
estado de Sao
portadores de
estava

da pela

multa diaria
existe

steando todo o
s lutem pelos
escreva. Estou
abraco, Aurea.

G. - 24/04/09

meu filho estava sem escola desde o ano passado, po
bolsa de estudo dele, e entrei com a acdo e agora e
Gtima "clinica-escola” vale a pena, ndo podemos dei
filhos sem atendimento.

is perdemos a
le esta em uma
Xar nossos
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Toépico 27: Autista Levantamento Estatistico

Periodo das postagens: 09/04/09 - 09/04/09

Observacgdes:
C. - 09/04/09
Em 06/04/2009 10:17, Associacdo Adefa < autismoadef a@gmail.com >
escreveu: URGENTE ANJOS QUE PRECISAM DE AMOR Divulg  ue para todos
seus amigos os dados abaixo. N&o interrompa essa co rrente, vocé
estara contribuindo na agilidade do levantamento e de acdes
rapidas para iniciarmos tratamento adequado para au tistas.
Proporcionando a cura ou melhor qualidade de vida d estes a esses
seres tdo especiais. Fale para seus amigos LEVANTAM ENTO
ESTATISTICO DO NUMERO DE AUTISTAS NO BRASIL CADASTRE SEU FILHO
AUTISTA SITE www.adefa.com.brfalecom@adefa.com.br - - Associacdo em
Defesa do Autista - ADEFA Tel.: 2617-xxxx Professor aD.deF.-
Niteroi - cep:243XXX-XXXX
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Toépico 28: Filme The Black Balloon

Periodo das postagens: 28/01/09 - 28/01/09

Observacgdes:

»YA. v« - 28/01/09

\Vocé conhece ou ja ouviu falar do filme The Black B alloon?Conta a
histéria de uma familia que acaba de se mudar com s eus dois filhos
um deles autista.Dai por diante s6 mesmo vendo e se emaocionando.
Quero informar que consegui um profissional que fez a converséo e
a edicao do filme para dvd, e que o valor cobrado é todo repassado
a0 profissional que executou o servigco.Resumindo, n do estou
revendendo o produto, e sim intermediando, pois 0 m esmo
diretamente com profissional ficaria no minimo o do bro do preco.
IComo falei que faco parte de comunidades e listas d e autismo e
expliquei da importancia de um filme assim para as pessoas ele
apenas esta cobrando o valor da copia que é de 10,0 0 + 4,00 carta
registrada (Fica a escolha da pessoa, caso nao quei ra carta
registrada e sim outro tipo de frete sedex, pac.)No caso de outros
tipos de envio favor me envie o cep em pvt. O filme vai em caixa
box e capa impressa em laser color.Caso interesse a vocé fale
comigo por e-mail ok? A., mde do M., asperger, 13. A.@hotmail.com
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Toépico 29: BOICOTE- PARTE 1
Periodo das postagens: 06/09/08 - 06/09/08

Observacgdes:

S. - 06/09/08

AMIGOS, A NOSSA AMIGA ANA, NOS PROPOE O SEGUINTE: P ARTE 1- Esta

semana entrou em cartaz nos cinemas brasileiros o f
Tropical' e nds gostariamos de |he fazer dois pedid
ao filme e distribua esta mensagem para todas as pe
acreditam que respeito é algo fundamental nas relac
Somos pais de criancas, jovens e adultos com defici
intelectual e pessoas e grupos interessados na defe
humanos e direitos fundamentais das pessoas com e sem defic
Estamos aderindo a um boicote internacional, inicia
Unidos, ao filme "Trovéo Tropical'. Temos visto ult
aumento do uso de terminologias pejorativas e de ag
as pessoas com deficiéncia intelectual nos meios de
0 que tem imperado ¢é a falta de respeito a pessoa ¢
intelectual, com o uso indiscriminado da palavra 'r

se admirar que isso aconteca em um pais onde discri

ilme 'Trovao
os: NAO ASSISTA
ssoas que
6es humanas.
éncia
sa dos direitos
iéncia.
do nos Estados
imamente um
ressao gratuita
comunicacao e
om deficiéncia
etardado'. E de
minar é crime.
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Toépico 30: boicote- parte 2
Periodo das postagens: 06/09/08 - 06/09/08

Observacgdes:

S. - 06/09/08

PARTE 2- O uso desta palavra no filme em questéo (r
inUmeras vezes) e em diversos meios ensina abertame
e principalmente aos jovens que pessoas com deficié
intelectual podem ser usadas para escarnio, chacota
desmerecimento de alguém, dando a entender que néao
e, principalmente, ndo tém direito a cidadania plen
deficiéncia intelectual sdo pessoas como outras qua
suas necessidades especificas, assim como vocé. Por
entendemos o uso da palavra 'retardado’ para qualif
diminuir, desvalorizar e desqualificar, quando a im
formadora de opinido deveria estar junto conosco, ¢
preconceitos.

epetida

nte a populagéo
ncia

e piadas para
tém capacidade
a. Pessoas com
isquer, com
iss0, ndo

icar e zombar,
prensa
ombatendo
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Tépico 31: Grupos de discussdes sobre autismo!

Periodo das postagens: 25/08/07 - 09/08/08

Observacgdes:

[P. - 25/08/07

autismo@yahoogrupos.com.breducautismo@yahoogrupos.c om.bramigosdoautistas@ya
hoogrupos.com.br Entre e participe vc.tb! Bjins!

wA. - 09/08/08

Ola,gostaria de saber se vocé tem algum texto ou al go voltado para o

trabalho com os pais ou cuidadores.Quero ajudar uma instituicdo e gostaria
de saber por onde e como comecar ja que essa é a de manda la.Pode enviar
para r@gmail.com Caso queira conhecer visite o site www.apapebh.org.br.

Desde ja agradecgo
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Topico 32: Meu irmao é autista e é pintor!!!!
Periodo das postagens: 25/03/07 - 01/07/07

Observacgdes:

C. - 25/03/07

Bom meu nome é C. tenho um irméo autista, q faz tra

3 anos de idade, e hj em dia ele estah com 23. No c

dificil, mais hj em dia ele faz as coisas sozinho,

coisas ( quando quer).... E ele descobriu um dom fa
pintura!!!! Vcs poderiam entrar na comunidade dele?
http://www.orkut.com/Community.aspx?cmm=29721416 El
site q €: www.arteautismo.com Se quiserm saber do p
Filipe podem entrar no meu perfil e me perguntar, n
problemal!!!! Des de jah obrigadaa!!!!

tamento dez dos
omeco foi
entende as
ntastico q é a
??? Olinck é :

e tb tem um
rogresso de
aum tem

S. - 29/03/07
Oi C., isso € porque o0s autistas também aprendem e
gue com outros métods de ensino, bjao!

muito bem, s6

C. - 29/03/07
Realmente Sissi mais tem g haver um estimulo, sempr
Obrigadaa!!!! Bjossssssss

elil!

S. - 01/07/07

Qi C., seria muito bom se nds nos aceitassemos e ac
pessoas tal qual elas sdo, ndo é? mas nao aceitamos
diversidade e entdo o que podemos fazer é adaptar-n
outros e os outros a nds!!labraco! bjao no netinho!

eitAssemos as
muito bem a

0s, nés aos
|
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Tépico 33: REFLEXOES
Periodo das postagens: 18/04/07 - 18/04/07

Observacgdes:
S. - 18/04/07
“Eu espero pelo dia no qual vocé sorrira para mim, porque
percebera que existe uma pessoa decente e inteligen te... pois eu
tenho visto como as pessoas olham para mim, embora eu nada tenha
feito de errado”. “Eu estou cansado de negar quem e u sou. Eu ndo
quero mais fazer isto, nem para mim, nem para as pe ssoas a quem
amo. Mas, primeiro eu preciso conhecer, amar e acei tar quem eu
sou. Devo encontrar a pessoa que cresce dentro de m im”. MCKEAN




