218 \l/

iUCSAL =

Alteridade. Direitos Fundamentais e Educacao

IDENTIDADE MEDICALIZADA: PAIS DE AUTISTAS
E ALUTA POR RECONHECIMENTO

Marcela Barbosa de Menezes *
Milena Nadier 2

RESUMO

O crescimento do numero de diagnoésticos de transtorno do espectro autista (TEA) em todo 0 mundo
vem atraindo os olhares da comunidade cientifica e académica. Esse fendbmeno produz consequéncias
em diversos ambitos ndo apenas em relacdo ao individuo diagnosticado, mas também no que tange aos
seus familiares e demais sujeitos que o rodeiam. Uma dessas consequéncias é o impacto do laudo
médico na identidade dos pais dos individuos inseridos no espectro. Desde 0s anos 80 tem se
observado a formacdo de grupos de pais de autistas engajados politicamente na luta pelo
reconhecimento da identidade dos seus filhos. O presente ensaio se propde a analisar os efeitos de uma
politica de reconhecimento de identidade com base no diagndstico psiquiatrico de transtorno do
espectro autista. Essa andlise sera realizada através de uma revisdo bibliografica de carater narrativo e
exploratério, com o principal objetivo de lancar luz sobre o0s possiveis impactos positivos e
perniciosos da luta por reconhecimento de uma identidade baseada em um laudo psiquiétrico.
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1 INTRODUCAO

Derek Paravicini nasceu com apenas 25 semanas de gestacdo pesando menos de 1kg.
Sofreu “morte clinica” por duas vezes e tornou-se cego, devido a efeitos colaterais da terapia
de oxigénio que recebeu durante seus primeiros meses de vida em unidade de tratamento
intensivo pré-natal. Foi cedo também que recebeu o diagnéstico de autismo. Um nome termo
médico que figura nos manuais psiquiatricos, e marca criangas e familias em varias partes do
globo.

A histéria de Derek pode ser considerada como um dos casos em que a consideragdo
da individualidade da pessoa autista auxiliou no seu desenvolvimento cognitivo e social. Ao
contréario das recomendacdes dos especialistas da época, os pais de Derek favoreceram suas

obsessOes pela masica e seu apego pelo objeto autistico. Na medida em que suas capacidades
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musicais foram aumentando, ampliavam também o seu desenvolvimento intelectual e social.
Ao atingir a idade adulta, Derek ja era capaz de se apresentar em um concerto sozinho ou
acompanhado, havendo adquirido um sentimento de si-mesmo que o possibilitava afirmar sua
vontade em uma conversagdo com um estranho (MALEVAL, 2012, p.5).

O caso de Derek, entre outros tantos, traz uma reflexdo acerca das abordagens
interventivas que se propdem a ouvir e compreender as pessoas autistas em sua
individualidade em contraposicdo aquelas que os submetem a métodos de aprendizagem
muitas vezes arbitrarios e invasivos.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) consiste em um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado pela presenga de déficits na comunicacdo social, na
interacdo social, e pela presenca de padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades (APA, 2014). Segundo o DSM-V, tais sintomas devem estar
presentes desde cedo, ainda que ndo plenamente manifestos, causando prejuizos significativos
no funcionamento social, profissional ou em outras &reas importantes da vida do individuo no
presente (APA, 2014).

Nos ultimos anos, houve um aumento significativo dos diagnésticos de TEA.
Enguanto nos anos 90 a estimativa mundial era de que 1 em cada 2.500 criangas possuiam o
transtorno, em 2014 essa estimativa subiu para 1 em cada 68 pessoas, representando 1,47% da
populacdo mundial, segundo o Center of Diseases Control and Prevention (RIES, 2018).
Atualmente, estima-se que entre 1 a 2% da populacdo mundial possui autismo (ACOSTA,
2016). No Brasil, embora ndo haja dados consistentes, estima-se que cerca de 2 milhdes de
brasileiros possuam o transtorno (OLIVEIRA, 2018).

A expansdo do numero de diagndsticos de TEA apresenta como uma de suas
externalidades o surgimento de grupos formados por familiares de criancas diagnosticadas
com o transtorno, em busca de mais informacges, tratamentos, apoio, consolo, além de
possibilitar a unido para reivindicagdes (RIES, 2018). Tais grupos de familiares (em especial,
as maes) possuem como marca fundamental o engajamento politico na luta pelo
reconhecimento da identidade do autista.

Assim, delineia-se um quadro em que a expansdo da quantidade de diagndsticos de
TEA parece conduzir ao aumento de grupos engajados na luta pelo reconhecimento de uma
identidade baseada em um diagnostico psiquiatrico.

Esse é um pleito que, apesar de delineado pelo aspecto médico que envolve um
diagnéstico, ndo se diferencia muito das demais reivindicag¢fes afirmativas de identidade dos

tempos atuais. Por um lado, ele envolve o desejo de reconhecimento da existéncia de uma
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diferenca, e por outro a demanda por reparacdo de injusticas dada a diferenca. Um duplo
movimento.

E sobre essas bases que alguns sujeitos identificados com o diagndstico e suas familias
iniciaram nos anos 1980 uma série de acBes por todo o mundo em prol de politicas de
reconhecimento e reparacao. Politicas como as que hoje no Brasil regulam aspectos relativos
a inclusdo nas escolas, pensdes e assisténcias.

Dai que o caso do TEA parece funcionar como um exemplo particularmente
interessante de um fenbmeno maior, no qual o fazer médico aparece expandido para 0 campo
da subjetivacdo, do social, do moral, do politico, ou ainda, dito de maneira mais ampla: da
vida. Um fendmeno que se faz notar ndo so através do aumento progressivo no numero de
diagnosticos, mas, muito para além disto, através de sua intima relacdo com a forma de
existéncia que experimentamos atualmente.

Mas, o que realmente pode estar por tras dessa epidemia de diagnosticos, que no caso
particular do objeto deste ensaio, inclui o autismo? E oque conduziria os pais, ou as familias,
a acreditarem que a resposta para 0 comportamento ndo padronizado dos seus filhos encontra-
se na medicina?

Estas ndo sdo questdes simples. Nao pretendemos esgoté-las aqui. Todavia, interessa-
nos langar alguma luz sobre os reflexos que o diagnostico psiquiatrico exerce sobre a
formacdo da identidade dos pais e das criancas, bem como discutir os efeitos sécio-politicos
causados pela luta pelo reconhecimento engendrada pelos grupos de familiares de autistas. O
presente ensaio propde-se, sobretudo, a analisar os efeitos de uma politica de reconhecimento
de identidade baseada em uma categoria psiquiatrica: o espectro autista.

Essa andlise sera realizada através da revisdo bibliogréfica de carater narrativo e
exploratério. Entre outros autores, foi escolhida Sawaia Bader como principal referencial
teodrico na reflexdo acerca da identidade dos pais de autistas, uma vez que a autora propde que
se considere e valorize o ser humano, sem deixar que este se perca em categorias generalistas.
Por outro lado, a problematica envolvendo a luta pelo reconhecimento da identidade autista
foi analisada sob a ética de Nancy Fraser, intelectual norte-americana que procura articular
conceitos de diversos campos e vertentes, como a teoria critica alemd, o pds-estruturalismo
francés, e o pragmatismo norte americano. Assim, considerando o contexto atual de crise do
Estado de Bem estar social, o descreédito das ideias socialistas e a globalizacédo, Fraser articula
um conceito de justica mais consentdneo com a contemporaneidade, defendendo uma teoria
critica que dialogue com os movimentos sociais. Com base nessas autoras, bem como outros

citados durante o texto, passaremos as discussdes propostas.
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2 DA CONCEPCAO A BUSCA POR UM DIAGNOSTICO PSIQUIATRICO

A concepcao de um filho é acompanhada, na maioria dos casos, por expectativas,
desejos, sonhos e fantasias. Dentro da abordagem psicanalitica freudiana, o projeto de um
filho se relaciona “ao desejo de um resgaste narcisico, em que todas as expectativas
fracassadas em relagéo a si mesmo serdo reinvestidas nesse objeto desejado” (TELLES, 2012,
p.69).

Contudo, quando o objeto desejado — o filho — ndo corresponde ao que foi idealizado
pelos pais, essa relacdo acaba sendo atingida, podendo afetar a estrutura emocional e psiquica
de ambos: pais e filhos.

Estudos acerca da vivéncia da maternidade relativa a criangas diagnosticadas com
espectro autista revelam que, ao notarem o descompasso entre 0 comportamento do seu filho
e 0 comportamento padrdo das criangas da mesma faixa etaria, tais maes costumam sentir
preocupacéo, desilusdo, ansiedade e culpa (SMEHA;CEZAR, 2011).

O que chama atencdo, entretanto, é que ao notar que o comportamento do filho pode
ndo corresponder exatamente ao comportamento padrdo esperado, a primeira iniciativa dos
pais € procurar uma resposta médica, ainda que a crianca esteja em perfeitas condicdes de
saude fisica. Essa atitude dos pais insere-se dentro de um contexto maior, no qual a medicina
passou a ser considerada como detentora da resposta e da solugdo para a maioria dos
problemas que afetam os individuos — fendmeno denominado “medicalizagdo da vida”.

A expressdo “medicalizagdo da vida” € utilizada para designar o fenémeno relativo ao
processo pelo qual defini¢des e praticas médicas sdo aplicadas a comportamentos, processos
ou fendbmenos psicoldgicos, e experiéncias somaticas que antes ndo eram associadas ao
escopo conceitual ou terapéutico da Medicina (DAVIS, 2010). Dentro desse fendmeno insere-
se a patologizacdo de comportamentos das criancas € 0 aumento do numero de diagnésticos
psiquiatricos, muitas vezes totalitarios e atemporais (MERLLET]I, 2018).

No que se refere ao TEA, a “medicalizagdo da vida” toma rumos peculiares, uma vez
que ainda ndo h& uma resposta definitiva acerca da etiologia do transtorno. Em linhas gerais,
pode-se dizer que de um lado existe a concepg¢do psicogénica, que considera o autismo como
um transtorno das fundagdes do psiquismo infantil, estando associado as caracteristicas dos
pais das criangas. Por outro lado, a partir dos anos 70 ganharam forca as concepcdes de cunho
mais biologico, que consideram o autismo como uma patologia determinada biologicamente e
caracterizada por déficits cognitivos. Essa ultima concepcdo pode ser considerada como

hegemdnica no que tange a producdo de conhecimento nos paises ocidentais (BRASIL, 2013).
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A concepg¢do bioldgica acerca da etiologia do autismo, com seu discurso técnico-
cientifico, conduz a uma categorizacdo e normatizacdo das criancas, tornando-as objeto e
destituindo-as da sua condicdo de sujeito. Esse discurso associado aos idearios
contemporaneos acerca da infancia “tende a tomar a crianca como objeto descritivel,
previsivel, adaptavel e controlavel, desconsiderando o que a tornaria singular — sua historia
originalmente tecida nos desejos de seus pais” (MERLLETI, 2018). Portanto, o referido
discurso técnico-cientifico tende a desconsiderar a individualidade dos infantes, impondo-lhes
arbitrariamente um tratamento que ndo considera a sua subjetividade.

Desse modo, o diagnostico psiquiatrico aliado ao discurso técnico-cientifico acerca da
etiologia do autismo tem importante repercusséo na possibilidade de construcdo da identidade

tanto das criancas como dos pais.

3 EFEITOS DE IDENTIDADE DE UM DIAGNOSTICO PSIQUATRICO

Segundo Ciampa, a identidade seria “um modo de ser ¢ estar no devir do confronto
entre igualdade e diferenca, que nega o individualismo, abrindo o sujeito ao coletivo”
(CIAMPA, 1987, p.63). Assim, a identidade é uma construcdo social, formada pelas
caracteristicas biologicas e psiquicas do individuo, bem como pelo seu contexto historico e
social, o que inclui o0 modo como o individuo se vé e como os outros o veem. Portanto, a
alteridade, o “outro”, é marca essencial na construcao da identidade.

Para alguns, pensar a questdo da identidade no caso de criancas diagnosticadas com
TEA parece um paradoxo. Afinal, o transtorno do espectro autista é marcado, de acordo com
0 DSM V (Manual diagnostico e estatistico de transtornos mentais), por:

déficits persistentes na comunicacdo social e na interagdo social em
maltiplos contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou
por histéria prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, e ndo exaustivos;
ver o texto):

1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de
abordagem social anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa
normal a compartilhamento reduzido de interesses, emogdes ou afeto, a
dificuldade para iniciar ou responder a interacfes sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para
interacdo social, variando, por exemplo, de comunicacao verbal e ndo verbal
pouco integrada a anormalidade no contato visual e linguagem corporal ou
déficits na compreensao e uso gestos, a auséncia total de expressdes faciais e
comunicacao néo verbal.

3. Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos,
variando, por exemplo, de dificuldade em ajustar o comportamento para se
adequar a contextos sociais diversos a dificuldade em compartilhar
brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de interesse por
pares. (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p.50)
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Se ponderamos o aspecto relativo a possibilidade da construcdo de identidade para o
caso de criancas com tal diagndstico, é porque entendemos que tais limitagdes, inerentes a
esse quadro, poderiam gerar comprometimento na formacdo daquilo que entendemos por
identidade.

Todavia, isso ndo é sem efeitos.

Pode-se dizer que a partir do diagnostico psiquiatrico de autismo, que a cada dia vem
sendo feito de forma mais precoce®, os pais e demais pessoas que se relacionam com a crianca
passam a trata-la, na maior parte das vezes, de forma estereotipada (SMEHA; CEZAR, 2011).
Muitas vezes, a crianca passa a ser vista como alguém incapacitado, sendo colocada no lugar
de “autista” ao invés do lugar de “criangca” (MERLLETI, 2018).

E, é possivel afirmar que a construgdo social que se monta ao redor do diagnéstico
exerce influéncia direta sobre o sujeito objeto deste ato médico. Em alguns casos, isso €
observado pela forma como as relaces passam a ser mediadas pelas limitacbes ou
caracteristicas esperadas no diagnostico padrdo, ao invés de serem experimentadas através de
relagOes diretas com o sujeito.

O diagndstico médico parece funcionar para o outro como a identidade do sujeito
autista, em um progressivo apagamento de suas caracteristicas singulares. Trata-se da
construcdo de uma representacdo social rigida, que afeta o estabelecimento de relagdes entre
essa crianca e 0s outros. E assim que, de algum modo, a possibilidade de identidade do
infante tende a restar aprisionada nesse lugar, sem espago para 0 movimento, e para a
mudanca.

Um exemplo disto é a forma como o diagndstico de TEA exerce influéncia no modo
como os educadores irdo se relacionar com o infante. De acordo com Merletti (2018, p.149),
ao invés de refletirem sobre novas estratégias de ensino para essas criangas, os educadores
passam a se submeter ao laudo médico. Desse modo, acreditam que ndo tém muito o qué fazer
por esses alunos, e que a unica solucdo para lidar com eles é por meio da medicacdo,
reabilitacdo funcional e treinamento comportamental sisteméatico. Assim, o diagndstico
psiquiatrico dirige, também, a conduta da escola e dos professores em relagdo as criangas
inseridas no TEA. Uma direcdo que, muitas vezes, termina por reforgar estereotipos ligados a

representacédo social que se tem de uma crianga autista.

% Em abril de 2017, foi sancionada a lei 13.438, que altera o artigo 14° do Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA) e estabelece, em seu artigo Unico, que todas as criangas de 0 a 18 meses de vida sejam submetidas “a
protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade de facilitar a detec¢do, em consulta pediatrica de
acompanhamento da crianga, de risco para o seu desenvolvimento psiquico” (BRASIL, 2017, p.1).
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Esta ndo é uma situagdo incomum.

Podemos dizer que a representacao social sobre o TEA é mesmo afetada pela verdade
médica. Uma influéncia que por muitas vezes termina por validar esteredtipos que encontram
ecos na sintomatologia padrdo esperada para o transtorno. Por sua vez, os efeitos de rigidez
ofertados pelo efeito de verdade médica, que cercam a representacdo social sobre o autismo,
parecem reforgar, progressivamente, o lugar dessa crian¢ca como objeto do fazer da medicina.
Um movimento perverso, que termina por afetar qualquer aposta de que ali possa emergir um
sujeito com uma identidade propria e singular.

Todavia, se por um lado € particularmente delicado falar de identidade no caso dessas
criangas (afinal, como ja discutido, nesses casos a identidade se apresenta, mesmo, como uma
aposta), por outro é possivel verificar que este diagndstico promove identificacbes em outros
sujeitos, em especial no par parental ou nos cuidadores. Alguns acabam se identificando como
“pais de autista” ao invés de somente “pais”. Uma identificagdo que gera 0 sentimento de
identidade suficientemente forte para, em alguns casos, adquirir contornos politicos. Afinal, é
tomado por essa identificacdo, que muitos pais (em especial, médes) comecam a lutar por uma

politica de reconhecimento da suposta identidade dos seus filhos: os autistas.

4 IDENTIDADE E POLITICA DE RECONHECIMENTO

Mais precisamente a partir da década de 80, os familiares das criancas inseridas no
espectro autista engajaram-se ativamente na luta pelo reconhecimento da identidade do
autista, com a formacéo de grupos de apoio e associa¢des com essa finalidade (LEANDRO;
LOPES, 2018).

Esse fendmeno cresceu e adquiriu novos formatos, adequando-se as peculiaridades
tecnoldgicas e comunicacionais contemporaneas. Assim, atualmente ha grupos virtuais
formados a partir de plataformas digitais como facebook, instagram e whats app, além dos
grupos presenciais. A experiéncia de uma mesma realidade conduz ao agrupamento desses
familiares (em sua maioria, maes) em busca de mais informagdes, tratamentos, apoio,
consolo, além de possibilitar a unido para reivindicacdes (RIES, 2018).

Esse fendmeno encontra respaldo em Sawaia (2001) que observa que a identidade
propicia a aproximacéo e formacao de lagos de solidariedade entre aqueles que se veem como
iguais, favorecendo que espacos de segregacao se transformem em espacos de acolhimento e

resisténcia.
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A mobilizacdo politica dos pais de autistas resultou na aprovacdo da Lei n°
12764/2012, que trata da inclusdo e da politica nacional de protecdo de direitos das pessoas
com transtorno do espectro autista. A partir de entdo, as pessoas diagnosticadas com TEA
passaram a ser consideradas legalmente como deficientes. Ademais, o laudo psiquiatrico
atestando o TEA passou a ter uma funcéo politica, garantindo privilégios como a garantia de
vaga na escola, o custeio de tratamentos, e alguns beneficios extensivos a familia, como
isencao de impostos e reducdo da jornada de trabalho.

Assim, é inegavel que a politica de reconhecimento encabecada pelos pais resulta em
diversos beneficios as pessoas inseridas no TEA, assegurando direitos que talvez, sem essa
luta politica, ndo fossem garantidos. Contudo, a0 mesmo tempo em que afirma a identidade
de “autista” dos seus filhos, a politica de reconhecimento também demarca e reforga uma
diferenciagao entre aqueles inseridos no TEA e os “outros”.

Sawaia (2001) aborda esse efeito da politica de reconhecimento ao afirmar que a
identidade € uma categoria politica disciplinadora das relacbes entre pessoas, grupo ou
sociedade, escondendo processos de diferenciacdo e hierarquizacdo das diferencas. Segundo a
autora, a constru¢do da identidade “ocorre pela negagdo de direitos e pela afirmacdo de
privilégios” (SAWAIA, 2001, p.124).

Nancy Fraser (2007) traz entendimento similar, afirmando que a politica de
reconhecimento é uma politica de identidade. Segundo a autora, esse modelo posiciona a
identidade de grupo como o objeto do reconhecimento, “enfatizando a elaboracdo e a
manifestacdo de uma identidade coletiva auténtica, auto-afirmativa e auto-poiética” (2007,
p.106), submetendo os membros individuais a uma pressdo moral a fim de se conformarem a
cultura do grupo.

Fraser (2007), contudo, enxerga resultados ndo tdo benéficos aos postulantes pelo
reconhecimento. Para ela, a politica de reconhecimento pode resultar na imposicdo de uma
identidade de grupo singular e simplificada, que nega a complexidade das vidas individuais, a
multiplicidade de suas identificacdes e as intersecdes de suas varias afiliagbes. Assim, tende a
promover o separatismo e a enclausurar 0s grupos, ndo promovendo interacdes entre eles.

De fato, ao analisarmos a construgéo identitaria dos autistas e dos seus pais, bem como
a politica de reconhecimento promovida por estes, percebemos esse enclausuramento dentro
de uma categoria, de uma identidade grupal, 0 que ndo da espaco para que os individuos
inseridos no TEA reconhecam suas singularidades e especificidades, e desse modo possam ter

VOZ.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando o que foi abordado até aqui, percebe-se que o diagnostico psiquiatrico
influencia na formacéo da identidade das criancas autistas e dos seus pais. O diagnostico de
TEA influencia na conduta dos pais e demais pessoas que lidam diretamente com os infantes,
pois estes passam a ser vistos de forma estereotipada, sendo tratados como se fossem
incapazes. Por outro lado, os pais assumem a identidade de “pais de autistas”, o que
proporciona um agrupamento em torno da luta pelo reconhecimento da identidade dos seus
filhos.

Conforme discutido, a politica de reconhecimento € necessaria, uma vez que aqueles
inseridos no espectro autista precisam ser vistos pela sociedade e pelo governo, bem como
precisam que seus direitos como pessoa humana sejam protegidos.

Contudo, o perigo reside na cristalizacdo dessa identidade objeto de reconhecimento,
mantendo o portador de autismo dentro desse espaco delimitado de autista como sendo
incapaz, sem possibilitar a mutabilidade dessa identidade. Segundo Sawaia 0 perigo esta na
feitichizacdo dos tracos identitarios, pois “o permanecer igual a si pode cristalizar-se na luta
pelo poder, tornando-se a politica identitaria — excludente e discriminadora™(2001, p. 125-
126).

Ademais, a politica de reconhecimento resulta em uma demarcacao das diferencas que
promove o enclausuramento dos grupos, ensejando o separatismo e ndo a interacdo entre
grupos diversos (FRASER, 2007).

Para solucionar esse impasse, Fraser propde que o reconhecimento seja tratado como
uma questdo de status social, de modo que o que deve ser reconhecido € a condicdo dos
membros do grupo como parceiros integrais na interacdo social (FRASER, 2007). Desse
modo, torna-se necessario “desinstitucionalizar padrdes de valoracdo cultural que impedem a
paridade de participacdo e substitui-los por padroes que a promovam” (FRASER, 2007,
p.109).

O reconhecimento seria, entdo, uma questdo de justica, na medida em que a injustica
ocorre quando se nega a certos individuos e grupos a condicdo de parceiros integrais na
interacdo social, em razdo de padrdes valorativos institucionalizados que depreciam as
caracteristicas distintivas desses individuos e grupos e os colocam em uma posicdo de
subordinagéo.

Nesse sentido, seguimos Fraser (2007) ao afirmar que a nogdo de justica deve ser

compreendida de forma ampla, de modo a considerar a paridade de participagcdo na vida
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social. Dentro dessa concep¢do de justica, o reconhecimento das particularidades sera
necessario em alguns casos. Mas os tipos de reconhecimento necessarios dependerdo dos
obstaculos que as pessoas encontram para a paridade participativa.

Trata-se de uma politica que ultrapassa a nocdo de reconhecimento ou reparacao
associada a identidade. E aponta para a perspectiva de transformac&o social orientada por uma
I6gica ndo binaria. Ao invés de autistas e ndo-autistas, falariamos de sujeitos, de pessoas.

Nesse sentido, escutar 0s autistas comosujeitos ao invés de trata-los como objetos da
ciéncia e da politica, considerando suas especificidades cognitivas e singularidades, parece ser
0 caminho para a perspectiva da transformacao social.

A mudanga proposta conduziria a reflexos também para os pais e demais pessoas que
convivem com 0s sujeitos que hora figuram inseridos no espectro, categorizados pelo saber
médico. Uma diferenca no olhar e no escutar que permitiria toméa-los como sujeitos de acordo
com a sua individualidade ao invés de condena-los a uma forma de tratamento estigmatizada e
“estigmatizante”.

Quem sabe, assim, como sujeitos possam assumir, cada vez mais, eles mesmos, seu
lugar no debate publico, tornando-se 0s proprios agentes das transformacgoes desejadas. Sendo
participes integrais da sociedade, e ndo meros coadjuvantes. Ndo mais objetos da ciéncia, da
medicina, dos pais, mas sujeitos e cidaddos.

Pensar um mundo onde a identificacdo “pai/mae de autista” ja ndo seja epidémica,
pois ndo seria necessaria para garantia de direitos, pode parecer uma utopia. Todavia, numa
contemporaneidade distépica e reificada como a que vivemos, sempre apontar para o sujeito

parece 0 norte necessario a nossa bussola politica.

AGRADECIMENTOS

Agradecemos a Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia - Fapesb, a
Universidade Catélica do Salvador, em especial ao NESC — Ndcleo de Pesquisa em Salde e
Cidadania - Cnpq, e a Universidade Salvador - Unifacs.

REFERENCIAS

ACOSTA, Julian et al. Introduccién a la neurobiologia y neurofisiologia del Transtorno del
Espectro Autista. Revista Chilena de Neuropsicologia, Chile, v.11, n.2, pag. 28-33, 2016.
Disponivel em: http://www.neurociencia.cl/articulos.php?idnumero=24. Acesso em: 03 abr.
2018.

ANAIS - 21" SEMOC, Salvador, 22 a 26 de outubro de 2018 | ISSN 2448-1858 | 1076



AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION. DSM-5: manual diagnéstico e estatistico de
transtornos mentais. Porto Alegre: Artmed, 2014.

BRASIL, 2017. Lei n® 13438, de 26 de abril de 2017. Disponivel em: http://www.planalto.
gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2017/1ei/L13438.htm. Acesso em: 03 ago. 2017.

BRASIL. Ministério da Saude. Série A. Normas e Manuais Técnicos. Linha de Cuidado
para a atencdo integral as pessoas com transtorno do espectro do autismo e suas familias
no Sistema Unico de Saude. Brasilia, 2013.

CIAMPA, Antonio. Identidade. In: Lane, Silva. Psicologia Social: 0 homem em movimento.
Sdo Paulo: Editora Brasiliense, 1987.

DAVIS, Joseph E. Medicalization, social control, and the release of suffering. In:
COKERHAM, W. The New Blackwell Companion to Medical Sociology. Singapura:
Wiley-Blackwell, 2010.

LEANDRO, José; LOPES, Bruna. 2018. Cartas de maes e pais de autistas

ao Jornal do Brasil na década de 1980. Interface, Botucatu, 2018. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/icse/v22n64/1807-5762-icse-1807-576220160140.pdf. Acesso em:
31 mai.2018.

MALEVAL, Jean-Claude. jEscuchen a los autistas! Buenos Aires: Grama, 2012.

MERLLET], Cristina. Autismo em causa: historicidade diagndstica, pratica clinica e
narrativas dos pais. Psicologia USP, Sao Paulo, v. 29, n.1, p. 146-151, 2018. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.1590/0103-656420170062. Acesso em: 31 mai. 2018.

OLIVEIRA, C. Um retrato do autismo no Brasil. Revista Espaco Aberto USP, Séo Paulo,
n.170. Disponivel em: http://www.usp.br/espacoaberto/?materia=um-retrato-do-autismo-no-
brasil. Acesso em: 03 abr. 2018.

RIES, Igor. Autismo e a busca por reconhecimento: conexdes que enunciam as lutas de redes
socioafetivas em casos do facebook. In: XXVII Encontro Anual da Compds, Pontificia
Universidade Catolica de Minas Gerais, 2018, Belo Horizonte. Anais do XXVII Encontro
Anual da Comp0s, Belo Horizonte: PUC-MG, 2018. Disponivel em:
http://www.compos.org.br/anais_encontros.php. Acesso em: 31 mai. 2018.

SAWAIA, Bader (Org.). As artimanhas da excluséo: analise psicossocial e ética da
desigualdade social. Petropolis: Vozes, 2001.

SMEHA, Luciane; CEZAR, Pamela. A vivéncia da maternidade de mées de criancas com
autismo. Psicologia em Estudo, Parand, v.16, n.1, p. 43-50, 2011. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/pe/v16n1/a06v16nl. Acesso em: 28 mai. 2018.

TELLES, Cynara. A escuta discursiva de maes de criancgas autistas: o primeiro olhar sobre o
filho. Caderno de Psicandlise - CPRJ, Rio de Janeiro, v. 34, n.26, p. 67-83, 2012.
Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1413-
62952012000100006&script=sci__ abstract. Acesso em: 27 mai. 2018.

ANAIS - 21" SEMOC, Salvador, 22 a 26 de outubro de 2018 | ISSN 2448-1858 | 1077



