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RESUMO

Este trabalho propde um deslocamento da perspectiva neurotipica tanto na compreenséo,
quanto na escrita académica, trazendo a luz relatos de autistas apds diagnostico tardio, em
prol da subjetividade neurodivergente (BENEDETTO, 2020; ORTEGA, 2008). Nossa
pesquisa esta alinhada a uma perspectiva sociocognitivo-interacional da linguagem de carater
funcionalista dos estudos, uma vez que pressup@e a lingua em interacdo, em funcionamento e
em decorréncia de principios 0s quais possam exercer sobre ela alteragcdes significativas de
efeitos de sentido, a saber, 0s contextos social, cognitivo, cultural, identitario, dentre outros. A
partir do escopo tedrico da Linguistica Textual na contemporaneidade (KOCH, 2009;
MARCUSCHI, 2012; CUSTODIO FILHO, 2009; CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO;
BRITO, 2014; CAPISTRANO JUNIOR; LINS; ELIAS, 2017; LIMA; CASTRO, 2021),
analisamos relatos autobiogréaficos de pessoas autistas que vindas de diagndsticos tardios
(entre a adolescéncia e fase adulta) podem constituir ferramentas discursivas de combate ao
preconceito, a opressdo, promover o0 reconhecimento da neurodiversidade e o
desenvolvimento dessas identidades (BENEDETTO, 2020; LACERDA, 2017; DONVAN,;
ZUCKER; 2017; GRANDIN; PANEK, 2021; BERNIER; DAWSON; NIGG, 2021). Para
tanto, discutimos o fendbmeno da referenciagdo mediante a (re)elaboracdo de objetos de
discurso (MONDADA,; DUBOIS, 2013), os quais apontam para a construcdo referencial de
(id)entidades atipicas, além de um continuum antes-depois diante do contexto desse
diagndstico. Isso quer dizer que essas (id)entidades (re)constroem-se indicando lugares de
neurodissidéncias e considerando, nesse processo, 0 antes como a auséncia desse
diagnostico e o depois como a experiéncia de acesso ao diagnostico tardio de TEA. A amostra
conta com materiais que foram coletados exclusivamente através de questionario virtual
(google forms). Justificamos nosso interesse diante da auséncia de maiores conhecimentos a
respeito dessa tematica. Para isso, temos como objetivo geral analisar o modo como ocorre a
(re)construcdo de (id)entidades atipicas a partir de relatos autobiogréficos de autistas adultos
com diagnostico tardio e como especificos: (1) discutir os marcadores sociais contextuais dos
participantes através de dados obtidos por meio de formulario digital; (2) identificar e
descrever objetos de discurso em relatos, levando em consideragdo a neurodiversidade e (3)
analisar os relatos autobiograficos escritos a partir do uso de processos referenciais e,
sobretudo, os do campo déitico. Para além desses objetivos, defendemos a hipdtese de que
através de andlise referencial desses relatos, confirmamos tracos dissidentes, desconstruindo o
questionamento capacitista “mas vocé ndo tem cara de autista!”. Reiteramos, portanto, que
relatos neurodissidentes de autistas com diagndstico tardio proporcionam o (re)conhecimento
da neurodiversidade dessas (id)entidades. Sobre as notas finais atipicas, essas ideias se
sustentam também a partir do reconhecimento cientifico do meu préprio diagnostico, do meu
antes/depois, identificando a déixis discursiva como prova do capacitismo estrutural.
Sinalizamos ainda o poder catartico dos relatos e a importancia de uma ética amorosa
bellhookiana em prol do letramento anticapacitista.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Diagndstico Tardio. Relatos
autobiogréaficos. Teoria da referenciagdo. Campo Déitico.



ABSTRACT

This work proposes a displacement of the neurotypical perspective both in comprehension
and in academic writing, bringing to light reports of autistic people after late diagnosis, in
favor of neurodivergent subjectivity (BENEDETTO, 2020; ORTEGA, 2008). Our research is
aligned with a socio-cognitive-interactional perspective of the functionalist language of the
studies, since it presupposes the language in interaction, in functioning and as a result of
principles that can exert significant changes in the effects of meaning, namely, the social,
cognitive, cultural, identity contexts, among others. From the theoretical scope of Textual
Linguistics in contemporary times (KOCH, 2009; MARCUSCHI, 2012; CUSTODIO FILHO,
2009; CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO; BRITO, 2014; CAPISTRANO JUNIOR; LINS;
ELIAS, 2017; LIMA; CASTRO, 2021), autobiographical reports have been analyzed of
autistic people who, coming from late diagnoses (between adolescence and adulthood), can
constitute discursive tools to combat prejudice and oppression, to promote the recognition of
neurodiversity and the development of these identities (BENEDETTO, 2020; LACERDA,
2017; DONVAN; ZUCKER; 2017; GRANDIN; PANEK, 2021; BERNIER; DAWSON;
NIGG, 2021). To do so, the phenomenon of referencing through the (re)elaboration of
discourse objects is discussed (MONDADA; DUBOIS, 2013), which point to the referential
construction of atypical (id)entities, in addition to a before-after continuum in the context of
this diagnosis. This means that these (id)entities are (re)constructed, indicating places of
neurodissidence and considering, in this process, all there was before as the absence of this
diagnosis and that came after as the experience of access to the late diagnosis of ASD. The
sample contains materials that were collected exclusively through a virtual questionnaire
(google forms). Our interest in the absence of greater knowledge about this topic has been
justified. For this, we have to analyze, as a general goal, the way in which the (re)construction
of atypical (id)entities occurs from autobiographical reports of autistic adults with late
diagnosis, and how specifically: (1) to discuss the contextual social markers of the
participants through data obtained through a digital form; (2) to identify and describe
discourse objects in reports, taking into account neurodiversity and (3) to analyze
autobiographical reports written from the use of referential processes and, above all, those of
the deictic field. In addition to these aims, we defend the hypothesis that through the
referential analysis of these reports, we confirm dissident traits, deconstructing the ableism
questioning “but you don't look like an autist!”. We reiterate, therefore, that neurodissident
reports of autistic people with late diagnosis provide the (re)cognition of the neurodiversity of
these (id)entities. Regarding the atypical final grades, these ideas are also supported by the
scientific recognition of my own diagnosis, of my before/after, identifying the structural
ableism. We also point out the cathartic power of the reports and the importance of a
bellhookian love ethic in favor of anti-ableist literacy.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder. Late Diagnosis. Autobiographical reports.
Referencing theory. Deitic Field.
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NOTAS INICIAIS ATIPICAS

Os sentidos deste texto sdo tecidos em sua perspectiva decolonial em alusdo ao viés
neurotipico. Ocupamos estas linhas no sentido de territorio politico, de potencializar a
subjetividade neurodiversa e despatologizar aqueles que foram e ainda sdo negligenciados
pela légica da neuronormatividade. Trazemos aqui relatos autobiograficos neurodissidentes e
procuramos mostrar como relatos vindos de diagnosticos tardios podem constituir ferramentas
discursivas de combate ao preconceito, a opressdo e, principalmente, propiciar o
reconhecimento da neurodiversidade de autistas e o desenvolvimento de identidades atipicas
(BENEDETTO, 2020), mediante o uso de processos referenciais sob uma abordagem
sociocognitivo-discursiva e interacional.

A proposta desta tese parte do reconhecimento de minhas experiéncias autisticas,
buscando refletir sobre as constru¢des dos sentidos de relatos de pessoas autistas adultas com
diagnostico tardio, na medida em que os textos ndo estdo deslocados dos significados que
carregam. Mais do que isso, esta tese ndo é apenas uma proposta, mas um manifesto. Sim, um
Manifesto Autistico, porque extrapola a tentativa de sugerir algo ou aquilo que se propde e, ao
mesmo tempo, constitui o reconhecimento cientifico do meu préprio antes/depois do
diagnostico tardio, constitui ainda um movimento de catarse, em que através das minhas
memorias ressignificadas, a partir da experiéncia de autoconhecimento por meio do
acompanhamento pds-diagnostico e da partilha entre meus pares autisticos, passei a ter uma
visdo muito mais justa de mim mesma. Também como diz Benedetto (2020), informamos que
ndo é nosso objetivo unificar todas as experiéncias trazidas nos relatos e, tampouco, reduzi-las
as nossas proprias vivéncias.

Ainda assim, acredito que ndo ha representatividade sem protagonismo, por isso,
quando falo em minhas experiéncias autisticas, ndo falo somente de um lugar do Transtorno
do Espectro Autista; mas também de um lugar do TDAH (Transtorno do Déficit de Atencéo e
Hiperatividade), das Altas Habilidades e /superdotagdo na area da linguistica, de uma pessoa
socialmente lida enquanto mulher (e, consequentemente, violentada por isso) se entendendo
em espacos-momentos de fluidez de género, de uma pessoa branca que usufrui de privilégios
gue nunca serdo questionados justamente por isso, de alguém que é relativamente jovem para
a minha formacéo académica, neste exato momento, e que, apesar disso, se nao tivesse tido as
oportunidades que tive para alcangar meus titulos na educacdo publica, muito provavelmente

eu ndo estaria aqui escrevendo para VOCés.
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O que quero dizer com isso é apontar algo com que vamos nos encontrar, mais adiante,
de forma mais aprofundada. Esses contextos conversam entre si e se aglomeram dentre varias
nuances que experienciei tanto em limitacdes, falta de suporte, quanto em oportunidades,
habilidades e rede de apoio. Isso tudo tem a ver ndo apenas com meus diagnosticos e
processos de autoconhecimento (inclusive enriquecidos pelas minhas formagdes e hiperfoco
em linguistica), mas com o fato de eu ser uma escrevivente do terceiro mundo.

Ao mesmo tempo em que minha construcdo identitaria usufrui de privilégios em
determinados contextos; em outros, € afrontada apenas por existir como ser desviante da
norma e ainda questionar as diretrizes. Isso pois, as questdes sociais, culturais e estruturais
relacionadas a existéncia de determinados grupos ndo sdo randdmicas e, consequentemente,
ameacam a sensacdo de estabilidade daqueles que ndo se preocupam em questionar as
estruturas de opressao, logicamente, porque as favorece. Levando, portanto, um dos vieses de
Gloria Anzaldia (2009), mulheres do terceiro mundo escrevem ndo por escrever, mas porque
se revoltam. E este € um dos meus movimentos enquanto pesquisadora, cientista da
linguagem, autista.

Em analogia a citagdo de Anzaldiia em que essas mulheres falam (p. 45) “Porque os
olhos brancos ndo querem nos conhecer, eles ndo se incomodam em aprender nossa
linguagem, a linguagem que reflete a nos, nossa cultura, nosso espirito”, temos que as pessoas
ndo autistas ndo nos querem conhecer, ndo tém interesse em aprender nossas formas de
interagir e ser no mundo e nada relacionado a nos. E assim como ela, eu fui estudar sobre
neurodiversidade, principalmente, sobre autismo, para confrontar as pessoas arrogantes que
nos menosprezam e ensinar aqueles que tiverem interesse em aprender sobre essa temética e
topicos afins.

Nos ultimos anos, houve um aumento significativo na confirmacdo de diagndsticos do
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em adultos de varios lugares do mundo. Por meio do
acesso a mecanismos de informacdo de reconhecimento do TEA, verificamos que o nimero
de pessoas com esse diagndstico tem aumentado significativamente (LACERDA, 2017,
DONVAN, ZUCKER, 2017; GRANDIN; PANEK, 2021). Na maioria das vezes, tal
diagnostico ocorre na infancia, principalmente, quando sdo identificadas caracteristicas mais
comuns, mais evidentes e relacionadas a um maior nivel de suporte que a crianca apresenta
(BERNIER; DAWSON; NIGG, 2021; DIA, 2022; TRILICO, 2022). Dessa forma, conforme
Santos (2019),

13



0 TEA, atualmente, abrange um grupo de desordens complexas que ocorrem
no desenvolvimento, de modo geral, no inicio da infancia. As condi¢des sdo
individuais e afetam em intensidades diferentes. Essas diferencas podem ser
6bvias, mas em alguns casos, podem ser mais sutis, o que até hoje dificulta o
diagnoéstico (SANTOS, 2019, p. 28).

Muito se tem questionado sobre as causas possiveis do TEA, tais como: influéncias
genéticas; caracteristicas ambientais; fatores de risco, dentre outras questdes. Mesmo se
tratando de questdes importantes, em nosso trabalho, ndo nos aprofundaremos nesse assunto.
Por outro lado, concordamos que ndo houve um aumento de diagnosticos de forma
“epidémica” como se pensou por muito tempo (DONVAN; ZUCKER, 2017) e, também,
reconhecemos a perspectiva de que o Transtorno do Espectro Autista (LACERDA, 2017;
DONVAN; ZUCKER, 2017) tem sido mais diagnosticado pelas Gltimas atualizagbes do
DSM* e seus critérios usados, em funcdo do acesso a informacdes, permitem as pessoas
buscarem orientagdo profissional adequada e criarem uma nova perspectiva sobre elas
mesmas, uma vez que o TEA sempre existiu em suas vidas. A novidade esta em entender a si

como um individuo no espectro. Como podemos perceber no fragmento a seguir:

Relato 01
O diagndstico me trouxe muito alivio, finalmente depois de anos de vida pude entender que
EU nunca fui o problema. Mas saber disso evidenciou o problema que a sociedade e
individuos alisticos® tém com nés, autistas. Ainda mais sendo autista adulto e uma pessoa
LGBT, pobre e alternativa, muito do que sou é invalidado e sobre ser autista ndo foi diferente.

E um alivio e uma luta ser autista com diagndstico tardio (PART.01).

De acordo com esse primeiro relato, o diagnostico tardio trouxe uma nova construcao
de sentidos sobre si, apesar das dificuldades encontradas no convivio social e, em decorréncia
do preconceito que a sociedade ainda tem com pessoas autistas, € possivel percebermos,
mediante o uso de expressdes como “muito alivio”, também, ¢ “um alivio”, “muita luta” (E
um alivio e uma luta ser autista com diagndstico tardio) finalmente entender quem realmente
é. Percebemos também a autopercepcédo do participante no sentido de que ele vivencia outros

contextos de dificuldades sociais, ou seja, acumula outras marcas sociais que favorecem essa

! Disorders Statistic Mental - DSM. “A Associa¢io Americana de Psiquiatria desde ha décadas concentra os
conhecimentos consolidados em distlrbios mentais em um Manual Estatistico e Diagnostico de Transtornos
Mentais, 0 DSM.” (LACERDA, 2017).

2 Termo utilizado por algumas pessoas autistas para se referir a pessoas neurotipicas ou ndo autistas.
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invalidagdo. Confirmamos esta questdo no trecho “ainda mais sendo autista adulto e uma
pessoa LGBT, pobre e alternativa”.

Sobre os diagndsticos tardios, reforcamos que ndo ha uma epidemia de autismo como
muitas vezes foi propagado (DONVAN, ZUCKER, 2017). Essa nocao de autismo como uma
condigdo que precisa de cura, que constitui um fardo (independente do nivel de suporte) e
apenas representa tristeza a varios pais e maes. Questionada ao longo das ultimas décadas por
autistas ativistas como Jim Sinclair e Ari Ne’eeman através de campanhas como “nao chorem
por n6s” e “nada sobre nos sem nds”, na secdo Neurodiversidade, Donvan e Zucker (2017)
explanam de forma detalhada esse percurso, ao qual nos aprofundaremos no capitulo
seguinte. Além disso, o autismo ndo é uma doenca e muito menos se alastrou nos ultimos
tempos. A questdo € que, diante dos ultimos ajustes/adequacdes no DSM, e maiores
informac@es, mais pessoas tém tido acesso ao diagndstico e, consequentemente, uma melhora

na qualidade de vida. De acordo com Lacerda (2017),

A medida que os processos de reconhecimento do TEA foram melhorando
com 1) maior conscientizagdo dos clinicos; 2) melhor deteccdo de pessoas
com autismo sem Deficiéncia Intelectual; 3) melhor estruturacdo de servicos
de saude; 4) aumento de estudos epidemiolégicos populacionais; e 5)
alargamento conceitual do autismo a partir do mesmo como um espectro; é
natural que o nimero de pessoas com TEA cres¢a muito. (LACERDA, 2017,
p. 18).

As vozes coletivas que ecoam nessas linhas compdem, sobretudo, lugar de fala e de
construcdo de sentidos autisticos, isto é, literalmente a partir do espectro, ja que tomamos para
nos o exercicio de protagonizar as nossas préoprias narrativas. Também faz parte deste projeto
oferecer visibilidade e legitimidade a pessoas cuja existéncia fora e, ainda, é historicamente
negligenciada. Desse modo, também, nesta tese, propomo-nos a abrir espaco e acolher
sentidos e vozes silenciadas ao longo do tempo por ndo corresponderem a légica hegemonica
da neurotipicidade, por isso, optamos pelo termo neurodissidéncia. Isso significa dizer que,
no momento em que pessoas autistas reivindicam que suas mentes sejam ouvidas, essas
mesmas pessoas reivindicam seu lugar na sociedade.

A0 recorrermos a termos como neuroatipico, neurodivergente, referimo-nos a pessoas
que apresentam caracteristicas neuroldgicas divergentes das variagdes mais comuns do ser

humano (BENEDETTO, 2020). O conceito de neurodiversidade® ndo corresponde

% «A origem e a historicidade do termo Neurodiversidade ¢ remetida & sociéloga australiana Judy Singer, tendo
sido cunhado ao final dos anos 90 e popularizando-se em meados dos anos 2000 por meio de figuras publicas

15



exclusivamente ao do Transtorno do Espectro Autista (TEA), no entanto, abarca outras
realidades neuroldgicas tais quais o Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH), dislexia, discalculia, por exemplo, dentre outras (BOLSONI; MACUCH;
BOLSONI, 2021).

Sendo assim, pessoas que ndo apresentam nenhuma divergéncia neural sao
classificadas como neurotipicas, uma vez que apresentam um modo de funcionamento
neuroldgico considerado tipico (SANTOS, 2019; BENEDETTO, 2020; BOLSONI;
MACUCH; BOLSONI, 2021). Logo, a neurodiversidade estd para a neurodivergéncia e
neuroatipicidade, assim como a neurotipicidade esta para a auséncia de varia¢fes de aspectos
neuroldgicos. Nesta tese, ao abordarmos a neurodiversidade do lugar autistico, ndo nos
concentramos nas diferencas, nas auséncias, nos problemas envolvendo pessoas autistas numa
perspectiva tipica, como muitas vezes aparecem nas propostas de trabalhos de diversas areas
as quais, muitas vezes, carregam um discurso biomédico complexo (veremos nas propostas de
trabalhos coletados na subsecdo de plataformas de pesquisa, em etapas metodoldgicas), mas
nos concentramos na insurgéncia, nas habilidades, nas (re)existéncias e subjetividades
discursivas categorizadas e representadas por meio de relatos autobiogréaficos.

Essas explanacBes sdo necessarias, porque é impossivel separarmos a pessoa das suas
caracteristicas neuroldgicas e, tdo logo, estas influenciam na construcdo de uma identidade
diferente, conforme Ortega (2008). Isso quer dizer que as formas de ser, estar,
construir/perceber os sentidos e interagir no mundo sdo (neuro)diversas, ndo diferentes no
sentido de inferiores e, muito menos, anormais. Posto que o conceito de anormalidade para se
referir a pessoas com deficiéncia* (PCDs), historicamente, opera na funcio de segregar essas
pessoas dos espacgos de convivéncia (MONTEIRO et al, 2016), podendo, inclusive, levar
essas pessoas a morte psicoldgica, social e fisica.

E a partir desses relatos de pessoas autistas com diagndstico tardio que intentamos
salientar essas vozes e buscamos ndo s6 ocupar um lugar de fala que nos pertence, mas
também estabelecer um lugar de representacdo social em prol do ativismo neurodiverso e da
desestabilizacdo de interpretacdes neurotipicas e entender como essas (id)entidades podem ser

construidas.

como Temple Gradin e Donna Williams (SINGER, 2017). O mesmo foi impulsionado pelo avanco da
tecnologia, pelo uso da internet e pelo fomento do tema em pesquisas cientificas. A popularizagdo da expressdo e
do movimento social influenciou diretamente na compreensdo do que atualmente é considerada deficiéncia e
neuroatipicidade.” (BOLSONI, MACUCH, BOLSONI, 2021).

* Conforme a Lei Federal 12.764 de 27 de Dezembro de 2012, Artigo 1°, § 2° “A pessoa com transtorno do
espectro autista ¢ considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais”. (BRASIL, 2012).
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Diante dessa abordagem e do que acabamos de explanar, nossa pesquisa é justificada
pela pouca representatividade de investigacbes no que alude ao Transtorno do Espectro
Autista e pelos respectivos relatos no ambito dos estudos da linguagem. No campo da
Linguistica Textual, ponto de partida para nossas discussdes, ndo conseguimos encontrar
trabalhos que tenham como corpus relatos autobiogréficos de vida de pessoas autistas adultas
que obtiveram diagndsticos tardiamente, concomitantemente a aspectos intrinsecos como
indicadores sociais (GRUPO DE TRABALHO SOBRE QUESTOES DE GENERO, 2018)
que contextualizam identidades atipicas em um lugar neurodissidente.

A experiéncia do acesso ao meu diagnostico tardio aconteceu oficialmente mediante
acompanhamento medico especifico em 14/04/2021. Mais recentemente, apos
acompanhamento neuropsicoldgico, avaliacdo e realizacdo de testes durante alguns meses,
somaram-se 0s diagnosticos de TDAH (Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade)
do tipo hiperativo-impulsivo e AH/SD (Altas habilidades e Superdotacdo) na area de
linguistica. Algumas pessoas, muitas vezes, sem compreensdo dos assuntos afins, questionam
a importancia da busca por diagnosticos sob o pretexto de estarmos buscando rétulos para
justificar nossas acOes, infelizmente, esse pensamento é bastante discriminatorio, visto que a
busca, pelo diagnostico, parte de uma necessidade de autocompreensdo e por melhora na
qualidade de vida.

Outra falacia que é comumente difundida é a de que buscamos o diagnostico para
usufruir de direitos que, supostamente, ndo deveriam ser nossos, principalmente, em alusao a
autistas de maior nivel de suporte, quando, na verdade, na maioria das vezes, ndo temos
acesso a terapias, medicacao, acessibilidade nos mais diversos contextos, ou seja, basicamente
nos deparamos muito mais com barreiras atitudinais do que beneficios, por assim dizer.

A avaliacdo profissional competente e o acompanhamento médico responsavel séo
cruciais para confirmar os diagnosticos adequados (sejam eles de TEA ou ndo), oferecendo
aquele que busca ferramentas de autoconhecimento informacges sobre direitos no que alude a
questdes de acessibilidade e, em algum momento, interacdo entre nossos pares.

A compreensdo de minha experiéncia propiciou diversas explicacfes no que tange
tanto a habilidades, quanto a dificuldades que, muitas vezes, nem eram percebidas por mim, e
isso ndo significa que elas ndo existiam. Para meu privilégio, eu sempre pude contar com um
acolhimento intuitivo de minha familia e alguns amigos, além de contar com grande rede de
apoio e incentivo desde o ano de 2009, quando iniciei a graduacdo na UFS.

Essa retrospectiva € determinante para minha justificativa, pois, embora ndo tenha tido

acesso ao diagndstico, a época, sempre soube que havia algo ali. Hoje, com acesso a
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informacg&o, compreendo néo so as facilidades em aprender muitas coisas, mas as dificuldades
aparentemente simples que encarei desde a minha formacéo até aqui e, por ndo saber o que
era, eu ndo tinha o que falar, nem como ou com quem. O grupo de estudos - do qual sou
veterana — o0 qual surgiu em meados de 2009, liderado pela Profa. Dra. Geralda Lima, minha
orientadora. Com o decorrer dos anos, consolidou-se e se fortaleceu, passando a se tornar o
LETTEC® (Laboratério de Estudos em Textos e Tecnologia). Este grupo de trabalhos
cientificos da area da Linguistica de Texto (LT) da Universidade Federal de Sergipe se tornou
referéncia pela consisténcia em ensejar tematicas que, muitas vezes, ndo eram/sdo trazidas a
luz numa perspectiva linguistica, favorecendo uma diversidade de pesquisas que compartilha
do principal referencial tedrico da qual se ocupa esta tese: a teoria da referenciacdo e seus

procedimentos e métodos de andlise textual. Numa perspectiva sociocognitiva e interacional,

A LT é um campo de pesquisa autbnomo e consolidado, com objeto e
indagacOes proprias. Um de seus recursos é o de debater pressupostos de
outros campos da linguistica e de outros campos do saber e redimensiona-los
segundo suas indagacdes, para, com isso, erigir suas especificidades como
dominio de pesquisa. A LT é assumida como uma darea de vocacgdo
interdisciplinar (BENTES; REZENDE, 2017).

Por essa razdo, a evolugdo desse campo de pesquisa e suas interfaces tem muito
contribuido para um salutar dialogo entre a LT e outras vertentes do texto e do discurso. Além
disso, para mim, também, é importante ressaltar, mesmo que de forma breve, como essa
disciplina e suas interfaces tém ndo sé contribuido com/para as pesquisas desenvolvidas pelo
nosso grupo de estudos, mas também os interesses de pesquisa que incidem sobre o texto
como uma acdo de linguagem. Assim sendo, Citamos, em ordem cronoldgica, alguns dentre
0s pesquisadores do LETTEC e parceiros colaboradores/agregados e suas respectivas
producdes:

e Lima (2008) - O rei do cangago, o governador do sertdo, o bandido ousado do sertdo, o

cangaceiro malvado: processos referenciais na construgdo da memdria discursiva sobre
Lampido (Tese).

®> O LETTEC é o grupo de pesquisa Laboratério de Estudos em Texto e Tecnologia e foi criado na Universidade
Federal de Sergipe, em 2010, com a participacdo, a época, de sete alunos da graduacdo e uma professora do
campus da cidade de Séo Cristdvao, todos vinculados ao Departamento de Letras. Desde o comego, o principal
viés de pesquisa desse grupo sdo os estudos do texto como objeto multifacetado e a partir de uma perspectiva
sociocognitivo-interacional. Com o passar dos anos, muitos participantes veteranos continuaram suas pesquisas
na pos-graduacao (mestrado e doutorado) e também houve a adesdo de novos membros da graduagdo. O grupo
tem desenvolvido pesquisas sobre diversas tematicas, inclusive de cunho social, tendo como base de estudo o0s
pressupostos tedrico-analiticos da Linguistica Textual na contemporaneidade. O grupo conta com ampla
publicacdo em diversas instancias e a participacdo intensa em eventos nacionais e internacionais, seja na sua
organizacdo ou apresentagdo de trabalhos.
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e Santos (2014) - Bons tempos aqueles: implicacbes na expansdo do campo déitico
(Dissertacao);

e Ferreira (2014) - Ciencidade: o ciberartigo como género académico emergente na web
(Dissertacao);

e Oliveira (2015) - Livros didaticos e sociedade digital: os géneros textuais digitais no
contexto escolar (Dissertacao);

e Santana (2015) - O acordo retérico e a construgdo textual da persuaséo: o discurso politico
(Dissertacao);

e Morais (2016) - Estratégias de referenciacdo: o encapsulamento anaférico como um
processo de reelaboragéo de objetos de discurso no género editorial (Dissertagao);

e Rocha (2016) - O papel da metéafora discursiva na construgdo argumentativa do género
peticdo inicial (Dissertagdo);

e Silva (2017) - Atos de fala transfobicos no ciberespaco: uma analise pragmatica da
violéncia linguistica (Dissertagdo);

e Ferreira (2017) - Ciberartigo: um modelo de producgdo (hiper)textual na comunicagéo
cientifica online (Tese);

e Castro (2017) - O Meme digital: construgdo de objetos de discurso em textos multimodais
(Dissertacao);

e Melo (2018) — Memodria discursiva e ethos coletivo: a importancia do ato de argumentar em
relatos de pescadores (Dissertacao);

e Santos (2019) - Marcas de hesitacdo na fala de criangcas com autismo: construcdo de
sentidos sob o paradigma textual-interativo (Dissertacéo);

e Santos (2020) - Ciberfeminismo e argumentac&o: dialogos sobre a producéo de identidades
generificadas (Dissertagéo);

e Matos (2020) - Processos referenciais e estratégias argumentativo-retéricas como indicios
do Ethos discursivo do ativista LGBT (Dissertacao);

e Correia (2020) - Atos de referenciacdo: um estudo sobre a recategorizacdo anaférica
correferencial em Chapeuzinho Vermelho (Dissertacéo);

e Nascimento (2021) - Recategorizacdo do objeto de discurso Marielle Franco no
ciberespaco: uma anélise de comentérios on-line (Dissertagéo);

e Cardoso (2021) - Da Agulha ao Punhal: recategorizacdo da memoria discursiva sobre
Maria Bonita & luz da referenciacéo (Dissertagdo);

e Santana (2022) - A intertextualidade como estratégia argumentativa: as imagens
discursivas dos realizadores do 1° Festival do M1nuto da UFS (Tese);

Acreditamos que nos, integrantes e/ou colaboradores parceiros do LETTEC,
compartilhamos, desde seu esboco inicial, em 2009, muito mais do que referenciais

académicos: visdes de mundo, conhecimentos prévios, nog¢fes culturais, posicionamentos
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politicos, historias de vida, subjetividades discursivas, memorias afetivas. A consisténcia do
grupo ndo se pautou (e ndo se pauta) exclusivamente nas interac@es cientificas, mas também
no campo dos afetos 0 que destaca: a unido do grupo; a consisténcia na publicacdo de diversos
textos além dos citados acima; a producdo de materiais diversos; a participacdo em eventos
académicos e, 0 mais importante, referente ao aspecto humano do qual n&o se furta (ou, ao
menos, ndo deveria se furtar); a experiéncia académica e a consolidacdo de uma rede de apoio
sem precedentes. Essa breve cronologia designa um espaco-tempo no qual diversos sujeitos, a
partir de suas experiéncias, cresceram académica e pessoalmente, sem essa rede de apoio, sem
0 grupo de pesquisa o qual se manteve firme durante a Gltima década, sem deixar de se
renovar e de acolher, eu ndo conseguiria chegar a esta tese.

Para encerrar as questdes relacionadas a justificativa, decidi escolher esta tematica de
pesquisa (a0 mesmo tempo em que fui escolhida por ela), porque, em adicdo a relevancia
académica do assunto, ndo poderia ter sido diferente diante desse recorte. O atual grupo de
pesquisa se confirma decisivamente como contexto de interacdes afetivas e de rede de apoio
para nossa continuagdo no percurso académico da p6s-graduacao.

Dito isso, a grande pergunta para o problema desta pesquisa é um tanto 6bvia diante
de minhas descobertas recentes: se nds que ocupamos ininterruptamente o ambiente
académico ha mais de uma década e, considerando nosso perfil em dialogar com outras areas
do conhecimento humano, ndo estamos debatendo autismo, diagnostico tardio e a qualidade
de vida dessas pessoas a partir de suas proprias narrativas, quem esta? O que a realidade
mostra, infelizmente, por influéncia do capacitismo estrutural € que € praticamente automatico
compreender que uma pessoa com deficiéncia fisica precisa de uma cadeira de rodas, uma
pessoa com deficiéncia visual de uma bengala ou uma pessoa surda fazer uso de lingua de
sinais, por exemplo. Segundo Victor Di Marco (2020, p. 18) “Capacitismo € a opressio € o
preconceito contra as pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia, o tecido de conceitos
envolve todos que compdem o corpo social”.

Sendo assim, o autor explana que a ideia de deficiéncia de um corpo existe em
contraposicdo a ideia de eficiéncia, o que, automaticamente, descarta a diversidade entre as
pessoas naquele contexto e pde em discussdo os significados que estdo atrelados a ideia de

eficiéncia. Além disso,

Se vivemos em um sistema capitalista em que sua existéncia depende da
desigualdade social, subjetiva e substancial, o capacitismo se nutre da lei do
mais eficiente para domar e inviabilizar esses corpos que podem ter um ritmo
de eficiéncia diferente. A questdo aqui é a desumaniza¢do do corpo com
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deficiéncia, se possui um rétulo de ineficiente, incapaz, assim o é (MARCO,
2020, p. 18).

Considerando que o capitalismo é o sistema econdmico predominante e que essa
forma de relagdes econdmicas, a qual foca na obtencdo de lucros através da alta
produtividade, essa l6gica ndo so interfere nas mais variadas formas da interagdo humana,
como acaba por definir padrbes de (d)eficiéncia em contextos diversos. Essas nogoes tém
forte ligagdo com a perspectiva de Goffman (1963) ao abordar a ideia de estigma social, uma
vez que ndo é o atributo em si que € negativo, mas a forma como as relacdes se estabelecem
acabam por delimitar o que é ou ndo aceitavel social e estruturalmente falando. Esse conceito
sera abordado mais aprofundado nas proximas seces.

Quando se fala de deficiéncias ocultas, neste caso, o autismo, a sociedade insiste em
negligenciar e questionar os niveis de suporte de autistas e suas necessidades sensoriais, por
exemplo, justamente porque pouco se fala sobre o tema, pois “vocé ndo tem cara de autista”
o suficiente e/ou ndo atendemos aos estigmas empobrecidos que circulam no senso comum.
Grosso modo, podemos dizer que autistas com menor nivel de suporte tém, constantemente,
suas limitacdes e dificuldades questionadas e, por outro lado, autistas de maior nivel de
suporte tém suas habilidades e inteligéncias questionadas, mais uma vez, por escaparem aos
padr@es estipulados que a sociedade ndo autista espera de nos.

Enquanto isso, a realidade cruel € a de que um autista tem trés vezes mais chances de
tentar suicidio do que uma pessoa ndo autista. Mulheres autistas, por sua vez, possuem
chances ainda maiores de empreender tentativas de suicidio do que homens autistas
(KOLVES et al, 2021). Esses dados nos levam a questionar, para além de fatores de risco
como comorbidades fisicas e/ou neurolégicas, que tipo de estratégias sociais, politicas
publicas e que tipos de suporte estdo sendo implementados a fim de contemplar esses
individuos nos mais diversos contextos? Falamos de salde, educacdo, lazer, seguranca,
transporte, acessibilidade sensorial, acessibilidade atitudinal, dentre outros aspectos que visem
melhorar a qualidade de vida do autista e/ou de seus familiares que também necessitam de
rede de apoio para seguirem sendo rede de apoio?

Precisamos debater sobre o autismo e, também, sobre o autismo enquanto diagnéstico
tardio, pois somos pessoas que crescemos no “limbo” entre o ser ou o nao ser suficientes,
entre, como se costuma dizer na comunidade autista sermos normais demais para Sermos
autistas e estranhos demais para sermos considerados normais. Somos continuamente
empurrados as margens da sociedade nos relacionamentos, nas amizades, no mercado de

trabalho, nas oportunidades diversas, porque ndo somos Vvistos, € nossas necessidades ndo séo
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compreendidas. Essa realidade faz com que noticias como a de paises que oferecem eutanasia
assistida a pessoas autistas sejam naturalizadas (GRIFFIN, 2023) sem nos questionarmos o
que de fato estd acontecendo para que essas pessoas busquem essas alternativas. Em que
estamos falhando como sociedade para que pessoas que se sentem de alguma forma
desconectadas de um mundo que as oprime busquem suicidio como resolucdo de seus
problemas? Essas pessoas ndo se suicidam, elas séo suicidadas pela violéncia simbolica, pela
sociedade que marginaliza, pelas pessoas que invisibilizam essa realidade e é, portanto,
também por isso que precisamos falar sobre autismo dentro e fora da universidade.

No que diz respeito ao objetivo geral desta investigacdo, por sua vez, € analisar o
modo como ocorre a (re)construcao de entidades atipicas a partir de relatos autobiogréaficos de
autistas adultos com diagnéstico tardio®.; MARCUSCHI, 2012; CAPISTRANO JUNIOR;
LINS e ELIAS, 2017). Para nos auxiliar nas analises desses relatos, valemo-nos do escopo
tedrico da LT na contemporaneidade (KOCH, 2009, 2017; LIMA; CASTRO, 2021), tendo
como ponto de partida a teoria da referenciagio (MONDADA; DUBOIS, 2003; CONTE,
2003; APOTHELOZ, 2003; CAVALCANTE et al., 2010). Este fendmeno, no entorno
sociocognitivo-discursivo e interacional, propicia ferramentas de analise textual através das
quais os objetos de discurso (MONDADA,; DUBOIS, 2003) se (re)constroem. Além desse
embasamento tedrico, no que alude ao Transtorno do Espectro Autista e suas caracteristicas,
contamos com pesquisas recentes fundamentais da area (LACERDA, 2017; DONVAN;
ZUCKER, 2017; WHITMAN, 2015; BERNIER; DAWSON; NIGG, 2021; SHEFFER, 2019;
GRANDIN; PANEK, 2021).

Os objetivos especificos sdo: (1) discutir os marcadores sociais contextuais dos
participantes através de dados obtidos por meio de formulério digital; (2) identificar e
descrever objetos de discurso em relatos, levando em consideracdo a neurodiversidade e (3)
analisar relatos autobiograficos a partir do uso de processos referenciais déiticos, os quais
remetem aos participantes da comunicacdo (locutor e interlocutor). Para, além disso,
defendemos a hipdtese de que por meio da analise referencial dos relatos autobiograficos de
autistas, confirmaremos tracos dissidentes mediante o uso desses processos referenciais, tendo
o diagnostico tardio como marco separador entre 0 antes e 0 depois (ou seja, 0 antes esta para

a auséncia do diagndstico e o depois para o diagnostico tardio).

® para esta pesquisa, estabelecemos o critério de diagndstico tardio como sendo o diagnostico da pessoa autista
na fase da adolescéncia em diante. Isto é, consideramos pessoa autista com diagnostico tardio como toda pessoa
autista que obteve, através de acompanhamento médico especifico, diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista na adolescéncia (entre 12 e 18 anos) e também na fase adulta apds os 18 anos de idade.
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Também faz parte de nossa proposta, neste trabalho, desestabilizar a normativa e
naturalizacbes sobre o desenvolvimento neuroldgico. Questionando-se o lugar de
subalternidade, monstruosidade e loucura a que, histérica e culturalmente, pessoas atipicas
foram relegadas. Tal como explana Colling (2016) acerca de sexualidade e género,
reafirmamos este espaco-tempo de escrita como politico, no sentido de, como traz o autor, 0s
conhecimentos que séo produzidos por meio do ativismo podem e precisam estar a servico de
politicas em prol do respeito.

A esse raciocinio, acrescentamos que ndo deve ser diferente quando falamos de
neurodiversidade e seus diversos espectros. Quanto mais informacao for produzida pela e para
a neurodiversidade no intuito de reeducar a populacdo em geral, além de proporcionarmos
lugares de fala, estaremos estimulando protagonismos, representatividades de existéncias que
ainda sdo invisibilizadas nos mais diversos recortes. Reiteramos, ndo obstante, que nesta
pesquisa, 0 aspecto da neurodiversidade focal é o autismo que, por si sé, ja constitui amplo
espectro e ele ndo pode ser reduzido a estereo6tipos, nem a rétulos discriminatorios.

Na perspectiva de géneros dissidentes, assim como o corpo € politico, e sua
diversidade importa, nossas mentes, também, sdo politicas e nossa neurodiversidade nos
assegura a experiéncia da neurodissidéncia e um contraponto a hegemonia neurotipica.
Podemos assim compreender o neurodesenvolvimento como uma categoria de marcador

social. Afinal, como traz Ortega (2008),

Para os ativistas autistas, em contrapartida, o transtorno remete a uma
questdo identitaria. Autismo ndo ¢ alguma coisa (uma doenga) que se ‘tem’,
mas € algo que se ‘¢’. Nao ¢ a ‘concha’ que aprisiona a crianga normal. Nao
podemos separar o transtorno do individuo e, se fosse possivel, teriamos um
individuo com uma identidade diferente (ORTEGA, 2008, p. 485).

Nessa perspectiva, 0s corpos e representatividades importam no sentido de provocar
deslocamentos da légica cisheteronormativa, no que tange ao movimento da neurodiversidade
e, em contrapartida a logica neurotipica, nossas mentes importam; nossas mentes sdo politicas
e representam nossas (re)construgdes de um mundo simbolico construido até entdo por nds,
pois, apds o diagnostico, ao tempo de cada um, ser autista € uma experiéncia ressignificada
em nosso imaginario. Ou seja, nossas experiéncias podem ser recategorizadas, partindo-se de
um novo dado, de uma nova lente, que permite (re)leituras sobre nés mesmos, sobre nossas
lembrangas, nossas memorias, nossas recordacdes e nossas imagens, que é o diagndstico

tardio. Téo logo, juntamente, com outras experiéncias sociais e cognitivas assumo, neste
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texto, o lugar do sujeito que é autista e ndo daquele que tem autismo, portanto, demarcando
meu lugar identitario.

No que tange aos processos referenciais, a priori os déiticos, recursos de textualizacao
(CAVALCANTE 2012; CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO, BRITO, 2014), foram
escolhidos com o intuito de estabelecer um continuum a partir do antes e do depois do
diagndstico tardio de Transtorno do Espectro Autista (daqui em diante TEA), posto que essa
relacdo de tempo referente as experiéncias € evidentemente demarcada na maioria dos relatos

selecionados. Segue um exemplo de um dos participantes desta pesquisa:

Relato 02
O diagnostico foi libertador, pude entender quem sou sem ter que ficar me reprimindo por
conta das outras pessoas. Tentar se enquadrar no “normal” sempre causou muita ansiedade e
crises, apds o diagnodstico pude dar um direcionamento e entender tudo o0 que acontecia
comigo (PART. 09).

Nesse relato (02), observamos evidentemente o papel importante que representa para a
pessoa adulta o diagnéstico de TEA (O diagnostico foi libertador, pude entender quem sou
sem ter que ficar me reprimindo por conta das outras pessoas). Ainda que tardiamente, esse
processo € que ira viabilizar que o sujeito autista, na maioria das vezes, entenda a si mesmo
com mais percepcdo. Toma para si 0 protagonismo da propria narrativa e, consequentemente,
sente menos culpabilizagdo por ndo corresponder convencionalmente a ldgica hegemdnica
neurotipica. Pressdo social essa que provoca muita ansiedade e crises naqueles que se veem,
em diversos contextos, a serem forcados a se comportar neurotipicamente para serem aceitos
ou vistos como normais’.

Para a andlise do corpus desta pesquisa recorremos aos objetos de discurso
encontrados nos relatos autobiograficos escritos, posto que os textos do género relato
autobiografico sdo ricos em (re)construcdes de sentidos. As anaforas correspondem a
processos de recuperacédo de referentes que foram anunciados no texto e serdo retomados em
algum momento (CAVALCANTE, 2012; CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO; BRITO,
2014; KOCH; ELIAS, 2017). Ja os déiticos, em concordancia com esses autores, tém a funcao

especifica de demarcar uma relagéo intersubjetiva entre o que esta sendo dito pelo enunciador

" Esse processo de mascarar as caracteristicas autisticas a fim de passar menos sofrimento e/ou constrangimento
social é chamada de Masking, em portugués, camuflagem social. Pode acontecer de forma consciente ou ndo e é
considerada como uma estratégia de enfrentamento social, para que a pessoa autista possa se encaixar em
determinados contextos sociais. Pode parecer natural para muitas pessoas, mas é um movimento exaustivo que
pode levar pessoas autistas, principalmente, mulheres a situagéo de esgotamento extremo (BARRETO, 2022).
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e a situagcdo comunicativa (quem fala (locutor) e com quem fala (interlocutor)) a qual se
vincula o texto. Para esses linguistas, a referéncia déitica depende do conhecimento da
situacdo de interlocucdo, podendo ser estabelecida a partir das categorias pessoal, social,
espacial, temporal, textual, de memdria. Esses processos serdo examinados com mais detalhes
nas proximas secoes.

A coleta dos dados foi realizada a partir de questionario eletrénico, elaborado pela
ferramenta google forms. Primeiramente os participantes tiveram acesso ao TCLE (Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido)® e confirmaram participacdo na pesquisa para ter acesso
de fato as questdes. Optamos por este método e formato também porque, como apontou
Benedetto (2020, p. 09), “Nao sigo um modelo classico de etnografia, caracterizada por uma
proximidade entre sujeitos precisamente porque entre os autistas a proximidade fisica pode
ser contraprodutiva para uma proximidade social”.

Em seguida, ainda que o questionario esteja organizado em quatro etapas distintas, as
secOes sao explanadas a cada momento de maneira didatica com a finalidade de promover o
acesso rapido e simples ao participante. As se¢es foram cuidadosamente elaboradas para
gue, antes mesmo de termos acesso aos relatos dos autistas, pudéssemos observar o perfil
desses participantes, a fim de ter uma nocdo dos seus contextos prévios e experiéncias. Por
isso, A primeira se¢do do questionario conta com a parte dos dados sociais, depois, a escala de
Likert®, a secdo para escrita do relato autobiografico e, finalmente, cinco questdes de retorno
sobre a participacdo na pesquisa.

Sinalizo, com base nas interpretacdes atipicas, resultados e discussdes acerca dos
relatos de autistas adultos com diagnéstico tardio que confirmo tracos dissidentes nesses
textos, 0 que comprova a relevancia e a necessidade do diagnéstico de TEA ndo s6é com o
objetivo de desconstruir discursos capacitistas, como, também, proporcionam o0
(re)conhecimento da neurodiversidade dessas(id)entidades. Nossa hipétese, a qual evidencia
0 diagndstico tardio como um evento determinante no espaco-tempo antes/depois, foi
confirmada mediante analises de relatos apontando a remissdo as memorias, com as lentes
atuais, como possibilidades de recategorizacéo de experiéncias e de si. Ao nos distanciarmos

do exercicio de identificacdo de pronomes, priorizamos, junto aos dados de indicadores

® Para esta pesquisa, utilizamos 0 RCLU ou Registro de Consentimento Livre e Esclarecido para pesquisas em
ambiente  virtual, modelo baseado na Resolugdo CNS 510/2016 e no Oficio Circular
1/2021/CONEP/SECNS/MS.

% Essa escala foi criada pelo psicologo e sociélogo Rensis Likert, constitui uma escala psicométrica e seu
objetivo ¢ aferir atitudes no campo das ciéncias comportamentais. E considerada uma ferramenta de facil
utilizagio com possibilidade de aplicagio em pesquisas dos mais diversos campos do conhecimento (JUNIOR;
COSTA, 2014).
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sociais no formulario, priorizamos uma abordagem mais subjetiva e ndo puramente linguistica
e sistematica.

O presente trabalho esta estruturado em quatro capitulos, além dessas consideracdes
iniciais e as finais. No primeiro capitulo intitulado (Id)entidades atipicas e neurodissidéncias,
realizo, por meio de quatro subse¢des, uma breve retrospectiva histdrica sobre o diagnostico
de Transtorno do Espectro Autista; proponho uma reflexdo critica acerca da invalidacdo de
autistas por meio do uso do enunciado Mas vocé ndo tem cara de autista!, relacionando-o a
outros contextos; apresento os relatos neurodissidentes como construgdes (id)entitarias
atipicas e, por fim, reivindico o neurotipo como um marcador social para além da deficiéncia.

No capitulo dois, que compBe o capitulo tedrico linguistico desta tese, penso o
espectro a luz dos pressupostos tedrico-analiticos da Linguistica Textual. Este capitulo esta
construido por trés subsecfes. Primeiramente, Contextualizo a referenciacdo como fenémeno
textual-discursivo; em segundo lugar, abordo as categorias texto, contexto e género,
explanando o género autobiogréfico e situando-o nesta pesquisa. Por ultimo, comento o
campo déitico explorando os fendmenos do Eu ontem x Eu agora, pois sdo acontecimentos
cruciais na percepc¢do da importancia do diagnoéstico tardio e como estdo representados nos
textos.

No terceiro capitulo, apresento os aspectos metodoldgicos e etapas da pesquisa.
Explano, em trés subsecdes, as abordagens de pesquisa e 0 mapeamento realizado em duas
plataformas de pesquisa: Repositdrio institucional da Universidade federal de Sergipe (UFS) e
Portal Periddico da CAPES. A coleta de dados através de formulario eletrdnico apresentando
sua organizacdo nas quatro etapas: indicadores sociais dos participantes; Escala de Likert:
dificuldades/facilidades nos diversos contextos; Relatos autobiograficos de autistas adultos
com diagnostico tardio e perguntas de retorno sobre a tematica da pesquisa. Por fim, na
terceira subsecao, comento o corpus e a selecdo de amostras dos relatos analisados.

No quarto capitulo, Resultados, analises e discussdes: interpretacdes atipicas, discuto,
com embasamento teorico apresentado, resultados e reflexdes mediante interpretacdes atipicas
de 10 amostras selecionadas relacionando as informagoes trazidas nos relatos e os dados dos
indicadores sociais, além da escala de Likert e as perguntas de retorno sobre a participagdo

nesta pesquisa.
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1 (ID)ENTIDADES ATIPICAS E NEURODISSIDENCIAS

Antes de nos debrucarmos sobre os termos que constituem o titulo desta secéo, é
indispensavel entendermos algumas perspectivas e recortes historicos sobre o Transtorno do
Espectro Autista, além do seu préoprio conceito, contexto no qual se encontram relatos
autobiogréaficos trazidos neste trabalho. Esse tipo de transtorno, segundo Bernier, Dawson e
Nigg (2021), na década de 1940, foi descrito como transtorno Unico da infancia. Essa
afirmacéo corrobora historicamente o fato de tanto o autismo quanto o seu diagndstico serem
associados, muitas vezes, a criancas em geral. Essa realidade faz com que ainda seja dificil
trazer a luz o aparentemente simples uso de expressdes linguisticas como pessoas autistas no
lugar de criangas autistas. Essas criangas crescem e se tornam jovens, adultos e idosos com
mais ou menos dificuldades no que tange ao desenvolvimento de habilidades variadas e

autébnomas. Segundo o ponto de vista desses autores,

[...] o desenvolvimento é aparentemente normal até o fim da primeira
infancia, seguido por perda de habilidades no mesmo periodo. Independente
da época do desenvolvimento, a severidade do transtorno varia de modo
consideravel - alguns individuos vivem e trabalham de forma independente;
outros ndo conseguem. Alguns desenvolvem habilidades de linguagem
adequadas; outros nunca a desenvolvem (BERNIER; DAWSON; NIGG,
2021, p. 9).

A oportunidade de compreender o Transtorno do Espectro Autista (doravante TEA) e
seus individuos em contextos de dificuldades e habilidades de maneira diversificada é
decorrente da percepcdo do autismo ndo mais como uma condicdo estereotipada e rotulada,
mas em uma possibilidade de combinacéo de caracteristicas diversas, isto €, uma realidade de
variacdo neuroldgica que assume formas diversas e, portanto, um espectro. Isso quer dizer
que, mesmo apresentando as caracteristicas principais do TEA, as pessoas ndo vao se
comportar da mesma forma ou manifesta-las da mesma maneira. Traremos aqui, brevemente,

diversos aspectos desse transtorno.
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1.1Transtorno do Espectro Autista: um breve historico

Historicamente, nem sempre foi assim. O autismo era inicialmente associado a
condicBes como esquizofrenia'® ou “as pessoas com autismo eram geralmente ignoradas como
cometidos de uma condicdo particular e eram tratados como deficientes intelectuais
profundos” (LACERDA, 2017, p. 16). As primeiras mengdes ao autismo como diagnostico
independente, na década de 40, surgiram com Leo Kanner (1943), referenciado por Whitman
(2015, p. 22), em um estudo cientifico conhecido como Autistic Disturbance of Affective
Contact, no qual estudou 11 criangas, descrevendo suas caracteristicas e comportamentos,

dentre as quais destacamos:

incapacidade de se relacionar com pessoas;

e falha no uso da linguagem para fins de comunicacao em situagdes sociais;

e resisténcia a mudangas e uma preocupacao excessiva com manter tudo igual,

e orientacdo para objetos em vez de pessoas;

e boas capacidades cognitivas-intelectuais;

e falta de resposta ao ambiente;

e rigida adesdo a rotinas e tumulto emocional quando os rituais eram perturbados;

e linguagem incomum que incluia tendéncias a repetir a fala de respostas literais e

utilizacdo de pronomes inapropriadamente.

De acordo com Whitman (2015), diferentemente de muitos pesquisadores e estudiosos
da area, Kanner (1943) acreditava que a maior parte das criancas autistas apresentavam uma
inteligéncia acima do padréo. Por outro lado, o psiquiatra infantil foi bastante criticado por ter
atribuido a origem do autismo a uma criacdo com pouco valor emocional, consequentemente,
responsabilizando os pais e a familia pelo autismo “como uma reagdo na qual a crianga se
retrai de uma realidade social desagradavel ingressando em um mundo particular interno”
(WHITMAN, 2015. p. 23). Apesar de ter desenvolvido seus estudos com altos graus de
observacao, nas palavras desse autor, parece ter sido um fator bastante complicador para
Kanner (1943) ter associado o autismo como resposta & criagdo de pouco envolvimento

afetivo com os pais/familia. Isso porque, como explana Grandin e Panek (2021),

10 «o psiquiatra suico Eugen Bleuler cunha a expressdo ‘pensamento autista’ para designar os padrdes de
raciocinio de alguns dos seus pacientes esquizofrénicos” (DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 551).
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As criangas com autismo podem ser rudes quando, na verdade, apenas
desconhecem regras sociais. Elas podem ter acessos de raiva. Nao param
quietas, ndo compartilham os brinquedos, interrompem as conversas dos
adultos. Se vocé nunca estudou o comportamento de criangas com autismo,
poderé facilmente concluir que o problema sdo os pais, € ndo as criangas
(GRANDIN; PANEK, 2021, p. 15).

Corroborando com a logica de Kanner (1943), Bettelheim (1967) se baseou em seus
ideais para publicar um livro conhecido como A fortaleza vazia. Esse material dispersou a
ideia da mae geladeira de Kanner (1943), reforcando o pensamento de que o autismo tinha,
certamente, origens biologicas (GRANDIN; PANEK, 2021).

Diferindo, basicamente, no que diz respeito a faixa etaria em que apareceriam algumas
dessas caracteristicas, Hans Asperger (1944) apresenta a condicdo que se conhece - e,
atualmente em desuso por muitos ativistas da comunidade autista - como Sindrome de
Asperger que seria diagnosticada numa crianca mais velha que, apesar de ndo demonstrar
grandes problemas na area da linguagem em si, haveria dificuldades relacionadas a
comunicagdo (LACERDA, 2017).

Asperger (1944), citado por Grandin e Panek (2021), também, descreveu diversas
caracteristicas das criangas que ele estudou, dentre as caracteristicas “a falta de empatia,
pouca capacidade de fazer amigos, conversas unilaterais, absor¢ao intensa em um interesse
especial e movimentos desajeitados” (GRANDIN; PANEK, 2021, p. 22). Originalmente esse
conjunto de fatores foi declarado pelo austriaco como psicopatia autista. A psiquiatra
britdnica Lorna Wing (1981) cunhou o termo Sindrome de Asperger com o intuito de se valer
de uma expressdo mais neutra em funcdo das associa¢fes que eram ocasionadas pela palavra
psicopata a época.

Acrescentamos aqui um adendo importante sobre o desuso, recente, da expressao
Sindrome de Asperger para uma variacdo e/ou tipo de autismo. O movimento da
neurodiversidade engquanto ativismo ndo apoia mais, em sua maioria, 0 Uso dessa expressao,
porque se sabe, atualmente, que Hans Asperger (1944) esteve envolvido com o projeto de
eugenia nazista para eliminar criancas autistas durante o inicio da Segunda Grande Guerra
mundial. Infelizmente, o genocidio infantil constituiu o primeiro sistema de assassinato em
massa durante essa Guerra. Essa préatica de exterminio compunha o ideal nazista do Terceiro
Reich de investir em uma raca pura e a segregacdo das criancas autistas comecava na
dificuldade que essas criancas demonstravam em estabelecer fortes lacos sociais, por
exemplo, e em se integrarem as expectativas coletivistas que correspondiam ao ideal nazista,
conforme Sheffer (2019).
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A sociabilidade, ou melhor, a falta dela em relagdo a muitas criangas no espectro,
consequentemente, uma possivel dificuldade em aderir &s normas sociais vigentes aliadas ao
sentimento fascista, motivou a perseguicdo e o exterminio de um ndmero entre cinco mil e

dez mil criancas por parte do Estado alemao. Ainda segundo Sheffer (2019),

o carater dual de suas acBes [Hans Asperger] destaca o carater dual do
nazismo como um todo. O projeto do Reich para transformar a humanidade
envolvia tanto tratamento quanto eliminacdo. Dependendo de seus efeitos,
alguns individuos podiam ser treinados para atender aos padrdes nazistas, ao
passo que outros deviam ser erradicados (SHEFFER, 2019, p. 14).

Nesse sentido, as propostas divulgadas como tratamento para diversas criangas com
deficiéncia, na verdade, constituiam mecanismos de eliminacdo alinhados com a proposta
higienista e ariana do ideal nazista, sendo assim, pessoas ‘“defeituosas”, ainda que
neurologicamente (embora nessa época ainda ndo se havia chegado a um consenso do TEA
como sendo de natureza neurologica) e “fora do padrio” comportamental e cognitivo,
principalmente, que a sociedade alemd@ exigia, naguele momento, eram rapidamente
erradicadas sob o pretexto de tratamento quando, na verdade, ja havia sido iniciado o
assassinato infantil em massa nas clinicas psiquiatricas.

E crucial ndo deixarmos de fazer esses lembretes sobre o histérico de um diagndstico
cujos nomes mais conhecidos trabalharam e tiveram papel importante nos momentos que
antecederam a Segunda Grande Guerra mundial. Além disso, ainda de acordo com Sheffer
(2019), esse ideal de limpeza social, do corpo politico alemédo foi 0 que resultou no que
conhecemos por Holocausto: o assassinato de mais de seis milhGes de judeus; mais de 200 mil
pessoas com deficiéncia de todos os tipos; 220 mil ciganos e cerca de 3,3 milhdes de
prisioneiros de guerra soviéticos da Europa Oriental e da Unido Soviética (2019, p. 20).

Retomando a transi¢do do que hoje se entende por Transtorno do Espectro Autista ao
longo dos anos pelas edicdes do DSM (Manual Estatistico e Diagnostico de Transtornos

Mentais) temos, basicamente, a seguinte ordem, de acordo com Grandin e Panek (2021):

Quadro 01 - TEA NO DSM AO LONGO DOS ANOS E SUAS ESPECIFICACOES

DSM 12 Edigéo (1952) Autismo e/ou palavras similares ndo apareciam e
guando eram mencionadas, estavam relacionadas a
esquizofrenia como sintomas possiveis.

DSM 22 Edigdo (1968) Ainda constava, no material, caracteristicas autistas
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como relacionadas a esquizofrenia, sem um
diagnostico proprio.

DSM 32 Edigéo (1980) Surge o diagndstico Autismo Infantil na categoria
de Transtornos Globais do Desenvolvimento
(TGD). Era preciso cumprir seis critérios e ndo
apresentar caracteristicas da esquizofrenia.

DSM 32 Edigdo Revisada (1987) O diagnostico é atualizado de Autismo Infantil para
Transtorno Autista. Os critérios foram ampliados
de seis para 16, o que gerou trés categorias
possiveis de diagndstico.

DSM 42 Edigdo (1994) Apos atualizar o trabalho do médico austriaco com
a Sindrome de Asperger, Lorna Wing (1981) tem
um papel importante no que futuramente viria a ser
entendido como espectro. Ainda ndo constava
como uma forma de autismo, mas como uma
categoria ~ dos  Transtornos  Globais do
Desenvolvimento.

DSM 42 Edigdo Revisada (2000) Passaram a realizar o diagnostico ndo s6 como
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD),
mas também como Transtorno do Espectro Autista
(TEA), sugerindo a existéncia tanto de individuos
que apresentavam grandes dificuldades, quanto
aqueles conhecidos como sendo “autistas de alto
funcionamento”.

DSM 52 Edicdo (2013) N&o apresenta mudancas significativas em relacdao
as mudancas apresentadas na edigdo revisada do
DSM 42 Edicéo.

Fonte: Quadro resumido e adaptado das atualizagdes do DSM informadas por Grandin e Panek (2021).

Um questionamento que pode reaparecer, diante dessas modificacdes do DSM é em
relagdo a abrangéncia de caracteristicas e critérios, o que “facilitaria uma epidemia de
autismo” como citamos anteriormente nas consideracdes iniciais. Como j& sinalizamos, ao
contrario de uma epidemia de autismo atravessada por uma série de mitos relacionados as
causas (como a teoria da mae geladeira ou até os argumentos de que vacinas ou telas causam
autismo), a verdade é que, diante de mais acesso a informacGes relacionadas ao
reconhecimento do autismo, muitas pessoas que tiveram diagnosticos errados como
transtornos de fala ou da linguagem, foram reconhecidas como autistas.

De acordo com o ultimo grafico de prevaléncia do CDC (Centers for Disease control
and Prevention, EUA) de 2004 até 2023, uma em cada trinta e seis criancas de 08 (oito) anos

sdo diagnosticadas com TEA nos Estados Unidos. E importante lembrarmos que essa
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pesquisa € atualizada a cada dois anos e leva em consideracéo apenas crian¢as com a idade de

08 (oito) anos. Além disso, algumas informacBes novas dessa Ultima pesquisa é que, até a

edicdo anterior, o nimero de diagnosticos era maior em criancas brancas. Na atual,

percebemos um aumento de diagndsticos entre asiaticos, hispanicos e negros (PAIVA

JUNIOR, 2023). Esse recorte nos chama atencdo para a necessidade de um olhar mais

cauteloso e politicas publicas efetivas que alcancem grupos racializados e vulneraveis que

também sdo historicamente negligenciados devido ao racismo estrutural.

QUADRO 02: GRUPOS RACIAIS E ETNICOS NAO BRANCOS COM DIAGNOSTICO NOS EUA

PELO ULTIMO CDC

Grupos Raciais e Etnicos ndo brancos com diagnéstico nos EUA pelo ultimo CDC

Asiaticos 3,3%
Hispanicos 3,2%
Negros 2,9%

Fonte: Elaboracdo propria a partir dos dados do texto de Paiva Junior (2023).
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Segue grafico geral do CDC - Centers for Disease Control and Prevention (EUA):
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Fonte: Paiva Junior (2023).

Ainda de acordo com os dados trazidos por Paiva Junior (2023) em perguntas a um
neurocientista brasileiro, temos a informacéo de que ndo € a prevaléncia de autismo que esta
aumentando, mas sim a difusdo de informacGes, o que permite melhoria na qualidade e no
acesso ao diagnastico de TEA.

Conforme Grandin e Panek (2021), ao passo que foi sendo realizado o diagndstico de
autismo, houve gradativamente a diminuicdo de outros diagndsticos, em meados da década de
90, certamente, pois ndo eram diagnosticos adequados com a situacdo daquelas pessoas.
Dentre esses diagnosticos, além daqueles relacionados a transtornos da fala e da linguagem,
houve, por exemplo, uma reducéo significativa no numero de diagnosticos que, a epoca, eram
conhecidos como retardo mental (atualmente, essa expressao € considerada estigmatizante, o
termo atual apropriado para tal situacdo é Deficiéncia Intelectual).

Como traz Lacerda (2017), ndo necessariamente, 0 nimero de pessoas autistas tem
crescido ao longo dos ultimos anos (embora esses questionamentos estejam relacionados a

diversas causas ambientais, ainda, estudadas na atualidade), mas “o que tivemos entdo foi
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uma mudanca do paradigma da sociedade, que progressivamente deixa de ser excludente e
abraca o ideal da inclusdao” (LACERDA, 2017, p. 19).

Apesar de, em meados da década de 40, o autismo ter sido definido como um
diagnostico independente pelos médicos austriacos Hans Asperger e Leo Kanner, em 1911, a
palavra autismo ja era utilizada por um psiquiatra suico chamado Eugen Bleuler (1908) “para
descrever pacientes esquizofrénicos que pareciam desconectados do mundo externo”
(SHEFFER, 2019, p. 16).

Essa caracterizacdo do autismo como sintoma de uma doenca ja conhecida ha certo
tempo pode ainda ser responsavel pela nocdo de que pessoas autistas estdo sempre isoladas,
fugindo da realidade e até orientar o uso de algumas expressfes referenciais inadequadas
como “presos no seu proprio mundo”, “vivendo no seu mundo”, quando, atualmente, sabemos
gue muitos autistas podem se retrair por ter dificuldades em interagir e ndo ter aprendido
ainda as regras sociais de uma forma que lhes seja aplicavel a sua realidade. 1sso ndo significa
que pessoas autistas ndo saibam ou ndo sejam capazes de se comunicar, mas que, ao contrario,
precisam de condicBes sociais, cognitivas, sensoriais adequadas e, algumas vezes, recursos
especificos de comunicagdo™.

Nesse sentido, especificamente, chamamos a atencdo para a cobranca social da
sociedade em obrigar muitos autistas, inclusive, aqueles de nivel 2 e 3 de suporte a falarem,
como se a comunicagdo e a interacdo desses autistas (e até os de autistas nivel 1 de suporte a
depender do contexto) se resumissem a fala. Quando nos referimos a autistas e seus diversos
contextos de interacdo, precisamos lembrar de que, enquanto continuarem supervalorizando a
fala e ndo tornarem os ambientes de fato acessiveis com ferramentas comunicativas que ja
existem, muitos autistas de niveis 2 e 3 seguirdo sendo excluidos de varios contextos e
situacOes sociais; e ndo por falta de vontade e ou habilidades, mas por falta de estratégias, de
suportes e recursos para que ocupem esses espacos.

Além disso, cronologicamente falando, os médicos austriacos nao foram, de fato, as
primeiras pessoas a descrever o comportamento autistico com base em observacdes
detalhadas. Na verdade, estudos recentes (ZELDOVICH, 2018) apontam que, depois de
Bleuler (1908/1911) e antes dos médicos austriacos, uma jovem médica conhecida como
Grunya Efimovna Sukhareva iniciou sua pesquisa a partir da perspectiva de Bleuler
(1908/1911), porem, durante seus estudos, acabou ampliando as caracteristicas que envolviam

0 comportamento autista.

1 Alguns autistas, falantes e ndo falantes utilizam outros mecanismos para se comunicar como a escrita, CAA
(Comunicacdo Aumentativa Alternativa) e a propria Libras (Lingua Brasileira de Sinais).
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Segundo Zeldovich (2018), Sukhareva publicou, em 1925, um artigo descrevendo de
forma bastante criteriosa e sistematica diversos aspectos do comportamento de seis criangas
autistas e, de acordo com uma médica responsavel pela traducdo desse material em 2013,
“basicamente ela descreveu os critérios que constam na 5* edicdlo do DSM”
(MANOUILENKO apud ZELDOVICH, 2018).

Em funcdo da realidade politica e de diversos conflitos acontecendo naquela época, ha
sugestdes de que realmente os trabalhos e as pesquisas de alta qualidade de Sukhareva (1925)
ndo tenham chegado a outros paises além da Russia em fungdo do isolamento soviético. Outra
possibilidade que pode estar relacionada a descoberta e a divulgacdo tardia desse material e,
também, a questbes sécio-politicas da época, é que, conforme Zeldovich (2018), Sukhareva
(1925), além de mulher, era judia e, portanto, foi levantada a hipdtese de que Hans Asperger
(1944) teria tido contato com sua pesquisa altamente detalhada e, por ser um membro do
partido nazista, tenha escolhido ndo fazer os devidos créditos pela descoberta (SIMMONDS,
2019).

Caso semelhante ao da médica russa, um medico e uma psicéloga, Georg Frankl e
Anni Weiss também descreveram, pelo menos uma década antes de Asperger e Kanner, o
comportamento e diversas caracteristicas de criangas autistas nos termos em que hoje
conhecemos como as caracteristicas do espectro autista (ROBISON, 2016; MURATORI,
BIZZARI, 2019). De acordo com Robinson (2016) e Zeldovich (2018), o casal de médicos
judeus teve interacdes significativas com os médicos austriacos. E, em decorréncia da Guerra,
aqueles médicos se estabeleceram nos Estados Unidos, onde foram desenvolvidos diversos
trabalhos entre eles, mesmo, s6 sendo citados pelos préprios médicos austriacos uma década
depois.

1.2 Mas vocé ndo tem cara de autista!

Especialmente naquilo que diz respeito ao perfil dos participantes desta pesquisa,
autistas que obtiveram o diagnostico tardio na adolescéncia ou na fase adulta, situacdes de
invalidacdo sdo muito comuns em diversos relatos autobiogréaficos. Os autistas com
diagndstico tardio representam muito na forma como a sociedade ainda vé o autismo e,
consequentemente, ira tratar esses individuos em suas diversas nuances do espectro.

Ao fragmentar a expressdo Transtorno do Espectro Autista, podemos assinalar

algumas questdes, para além dos estudos linguisticos, como foi delineado no subtdpico

35



anterior, que sdo alteracGes histdricas advindas de certas condi¢bes as quais tém sido
discutidas e compreendidas pela sociedade e o0s estudiosos da area. Grosso modo podemos
afirmar que o que era superficialmente visto como sintoma possivel do diagnostico de
esquizofrenia, ao longo dos anos, virou um diagnostico independente, o autismo. Nessa
perspectiva, com a ampliagdo dos critérios de diagnostico relacionados ao fato, as
caracteristicas centrais se apresentam sob diversas formas, chegando ao Espectro Autista.

Além de retomar esse percurso historico da terminologia do diagndéstico o qual foi
marcado por diversas questdes politicas, culturais e sociais, reiteramos o fato que responde
muito bem a colocacdo que intitula esta subsecdo O autismo esta no cérebro! Grandin e Panek
(2021) afirmam que

0 autismo ndo pode ser diagnosticado em laboratério - embora os
pesquisadores estejam tentando criar métodos para tal, como trarei mais
adiante neste livro. Em vez disso, como no caso de muitas sindromes
psiquiatricas, como a depressdo e o transtorno obsessivo-compulsivo, 0
autismo € identificado pela observacdo e avaliacdo do comportamento. As
observacOes e avaliagbes sdo subjetivas, e 0s comportamentos variam de
uma pessoa para outra (GRANDIN; PANEK, 2021, p. 12-13).

Com isso, observamos que o diagnéstico ndo € simples, justamente, por se tratar de
um diagndstico clinico. Acreditamos que, quando ocorre na infancia, em decorréncia de
caracteristicas mais evidentes, acesso a mais informaces e/ou maiores dificuldades em
determinados setores, o diagndstico pode viabilizar, ou pelo menos assim deveria ser, 0 pleno
desenvolvimento da pessoa autista baseado no conhecimento por parte da familia e de
profissionais das suas caracteristicas autisticas. O que significa dizer que nenhum individuo
autista é igual ao outro, muito menos tera cara de autista. Segundo Grandin e Panek (2021, p.
39) “o problema é que o que esta no meu cérebro autista ndo € necessariamente o0 que esta no
céerebro de outra pessoa autista” (grifos dos autores). Com essa colocagdo dos autores,
ratificamos o Obvio: ndo existe cara de autista, uma vez que esse diagndstico é clinico,
baseado em analise comportamental e ele esta no cérebro, ndo nas caracteristicas fisicas da
pessoa. Dito isso, traremos alguns trechos de relatos que apontam a ocorréncia da situacéo de
se questionar o diagnostico em funcdo de ndo haver uma cara de autista para legitima-lo,

diante daquele que pergunta. Vejamos este fragmento:

Relato 03
Sempre tive dificuldade em compreender ironias, metaforas, contextos e expressdes, entdo a

comunicacgdo sempre ficava “falhada”, causando até brigas. Outras situagdes recorrentes sdo
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contestacfes sobre meus direitos, sempre que estou em uma fila preferencial ou assento
preferencial de transporte publico sou questionada, por “ndo ter cara” de alguém que pode

ocupar aquele espaco (PART. 10).

Observemos que ter uma linguagem bem desenvolvida, como citou Lacerda (2017),
n&o significa, necessariamente, que o autista ndo possa ter dificuldades em diversos contextos
da comunicagdo. Afinal, aprender a lingua e dominar determinados mecanismos de
comunicacdo, principalmente, habituais, ndo exclui a possibilidade de essa mesma pessoa ter
dificuldades para se comunicar e/ou interagir em contextos variados. Desse modo, aqui, nao
podemos de forma alguma pensar em lingua, linguagem, comunicacdo e interacdo como
palavras sinbnimas ou similares na comunicacdo autistica. Muito menos, assimilar que a
aparente “boa” comunicagdo de uma pessoa, em determinado contexto, sob as condi¢des
especificas deslegitima o seu diagnostico.

Esses mecanismos discursivos utilizados com o prop6sito de questionar a aparéncia ou
a cara de alguma deficiéncia ndo acontecem somente com autistas. No material analisado por
Castro e Lima (2021), um video em que € realizada uma entrevista com uma professora surda,
em dado momento, a reporter [Clarissa] pergunta: Ser negra, ser surda, ser mulher: o que €
mais dificil? A professora [Camila Lopes] responde: bom, entre esses trés, o mais dificil?
Primeiro, é ser negra, por ser algo aparente. Em segundo lugar, é ser mulher. Ser surda é o
ultimo caso, porque as pessoas ndo percebem (CASTRO; LIMA, 2021, p. 120).

Grifamos, propositalmente, este Gltimo excerto para explanar que, ap0s a transcricao
do trecho que foi analisado em material referenciado, no video original (que ndo se encontra
disponivel atualmente na plataforma YouTube), ap6s esse momento a professora comenta por
gue eu preciso ter cara de surda? Eu preciso andar com um cracha avisando as pessoas que
eu sou surda?

Nesse contexto, a professora Camila explica que ja foi questionada por ndo parecer ser
surda, ou seja, por ndo ter cara de pessoa surda. Retomando a pergunta deste subtépico,
parece-nos que 0 senso comum ainda estd apegado a rétulos bastante incapacitantes e
preconceituosos em relagdo as pessoas com deficiéncias ndo visiveis, pelo menos. Visto que,
muitas vezes em que essas pessoas sdo questionadas por ndo terem cara de alguém que teria
aquela deficiéncia que elas tém e estdo vivendo suas vidas normalmente sem,
necessariamente, estarem, no momento em que esse questionamento é langado, aparentando

precisar de algum suporte, auxilio ou recurso de acessibilidade.
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Diante dessas colocages, segue outra reflexdo: o que é parecer autista? Ou, ainda, 0
que é ter cara de alguma deficiéncia? Se pararmos para analisar historicamente as pessoas
com diversos tipos de deficiéncia, seja visivel ou invisivel, foram isoladas socialmente,
qguando ndo exterminadas em diversas civiliza¢bes na historia do mundo. Conforme Monteiro
et al. (2016), ha registros de pessoas com deficiéncia ao longo da histéria da humanidade em
diversas civilizagcbes e, majoritariamente, a existéncia dessas vidas eram muito curtas,
atravessadas por muita discriminacdo, maus tratos e até exterminio.

Em diferentes momentos da historia, como acontecia na Grécia Antiga, em Esparta
muitas pessoas ndo atendiam aos modelos de corpos ideais para soldados perfeitos. J& na
Idade Moderna, as pessoas com deficiéncia eram consideradas castigos de Deus ou seres
diabdlicos (MONTEIRO et al., 2016). As pessoas ja pareciam compartilhar de um referencial
comum para 0 gue se entendia enquanto pessoas com deficiéncia, normalmente, pessoas com
alguma deficiéncia fisica (deficiéncia geralmente visivel) e/ou pessoas com comportamentos
considerados estranhos ou inadequados diante de atitudes do tipo padrdo (deficiéncias
invisiveis).

Uma segunda leitura possivel diante do fragmento exposto, também recorrente no
senso comum, € que a deficiéncia parece estar sempre associada a conceitos como
incapacidade, insucesso, pouca funcionalidade, dependéncia total e até feiura. Como
mencionamos sobre algumas marcacgdes historicas sobre as pessoas com deficiéncia, visto que
elas foram, ao longo dos séculos, isoladas, discriminadas e até mortas por ndo
corresponderem aos padrdes corporais ou mentais vigentes, representando pessoas que nao
eram vistas nem tratadas como pessoas, que nao deveriam fazer parte da sociedade por nédo
serem ideais ou até mesmo consideradas castigo de Deus.

Isso quer dizer que, ao longo da histéria, houve a construcdo de um imaginario de
representacdo acerca do que é ser pessoa com deficiéncia e como esse sujeito € visto pelas
pessoas que ndo sdo pessoas com deficiéncia. Esse lugar é o de uma sobrevivéncia
vilipendiada pelo preconceito, pela marginalizacdo das suas condi¢cfes e subalternizacdo de
sua existéncia, sempre demarcados pelo outro, aquele que ndo tem uma deficiéncia e que,
majoritariamente, é lido enquanto normal. Esse estigma social que emoldura a pessoa com
deficiéncia sempre como alvo de uma acéo assistencialista, ao mesmo tempo, coloca essas
pessoas na berlinda, em um lugar de “bom ajustamento” como traz Goffman (1963) e
acrescenta “ele exige que o estigmatizado se aceite, alegre e inconscientemente, como igual
aos normais enquanto, ao mesmo tempo, se retire voluntariamente daquelas situages em que

0s normais considerariam dificil manter uma aceita¢do semelhante” (1963, p. 104).
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Ou seja, uma experiéncia advinda do diagndstico tardio e o desenvolvimento da
identidade neuroatipica autistica é a premissa de que pessoas, que sdo autistas, devem ser
respeitadas como tal. Independente de caracteristicas autisticas (desde que estejam saudaveis),
sejam elas seletividade alimentar, rigidez cognitiva, estereotipia, hiperfoco, ecolalia, uso de
artefatos sensoriais para regulacdo emocional, dentre outros. 1sso ndo nos torna infantis,
menos capazes, menos funcionais e/ou menos profissionais, por exemplo. No que diz respeito
ao exercicio de atos de pertencimento e de combate ao lugar de “bom ajustamento” como fala
Goffman (1963), ao invés de insistir em nos adestrar enquanto individuos neurotipicos,
obrigando-nos a mascarar nossas caracteristicas autisticas para nos encaixarmos socialmente e
ndo causar desconfortos aos neurotipicos. A sociedade precisa ser reeducada para respeitar
pessoas autistas nas diversas nuances do espectro, sendo capazes, inclusive, de auxiliar em
alguma necessidade de suporte e, em ultimo caso, responder legalmente por seus atos
discriminatorios, como asseguram 0s respectivos dispositivos legais acerca dos crimes de
capacitismo.

Sabemos que o capacitismo estrutural, assim como outras formas de violéncia que se
consolidam através de dispositivos de poder no decorrer da histdria, ndo serd transformado
rapidamente e, justamente por isso, quanto mais informacdes de qualidade forem difundidas
sobre o assunto dentro e fora dos espagos académicos, teremos mais chances de
enfrentamento a esse tipo de violéncia. Até porque como traz Figueira (2021), ao se

posicionar, dizendo que

[...] a maioria das questdes que envolvem pessoas com deficiéncia no Brasil -
por exemplo, mecanismos de exclusdo, politicas de assistencialismo,
sentimentos de piedade, caridade, inferioridade, oportunismo, dentre outras -
foi construida culturalmente. [...] E questbes culturais demoram a ser
revertidas, além de necessitar de estratégias bem elaboradas (FIGUEIRA,
2021, p. 15).

Esse autor apresenta ainda nocbes importantes que compdem uma historiografia
referente as pessoas com deficiéncia no Brasil, pois auxiliam na compreensdo das origens
desse capacitismo, ja desde antes mesmo da colonizagdo, isto é, durante o periodo pré-
colonial. Em muitas tribos, era comum identificar a politica de exclusdo de alguma crianga
que viesse a nascer com algum defeito fisico. Por exemplo, com o inicio da invasao europeia
e praticas colonizadoras, é deflagrado o assistencialismo jesuitico o qual contribuia para a
segregacdo dos entdo conhecidos como “monstros da espécie humana” (FIGUEIRA, 2021, p.

32). Ainda segundo esse autor, no que alude as pessoas negras escravizadas e capturadas de
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suas terras para serem negociadas para fins de trabalho escravizado, antes mesmo de
chegarem a terras brasileiras e trabalharem em atividades da época, elas ja sofriam com

péssimas condicdes de salde, a comecar pelos percursos do trafico negreiro. Para ele,

navios chegavam a carregar mais de mil pessoas em uma sé viagem. Em
alguns casos, a mortandade atingia 50% devido as péssimas condi¢cfes a
bordo. Mortes que sempre resultaram de méa alimentacdo, da falta de agua, do
espaco insuficiente, falta de ventilacdo e doencas adquiridas antes mesmo da
viagem. Doengas essas que se desenvolviam durante o percurso, cada viagem
durava em média 45 dias, no qual ja deixava alguns escravos com sequelas
e/ou deficiéncia durante o trajeto (FIGUEIRA, 2021, p. 39).

Quanto ao TEA, considerado como uma deficiéncia invisivel pelas questdes que ja
foram antecipadas, afirmamos que além de ser uma condi¢cdo médica que precisa ser avaliada
clinicamente e, de preferéncia, por uma equipe multidisciplinar, os autistas podem necessitar
de mais ou de menos suporte a depender do momento e de acesso a recursos diversos, iSso
inclui tratamento medicamentoso, se necessario, terapias diversas e acompanhamento
profissional qualificado e experiente. Alguns profissionais especificos sdo 0s mais indicados
para checar e confirmar, mediante entrevistas e, muitas vezes, aplicacbes de testes, o
diagnostico desse transtorno a depender do nivel. Segundo Lacerda (2017, p. 56), “devido ao
desconhecimento das etiologias (motivos causadores) da condicdo autistica, é por isso que o
Transtorno do Espectro Autista nido ¢ diagnosticado por suas causas € sim por seus sintomas”.

Além disso, normal e legalmente, o pesquisador reitera que quem elabora o laudo
médico, confirmando o diagnostico de TEA deve ser um neurologista, psiquiatra ou pediatra.
Mesmo assim, o indicado &, principalmente na infancia, que as caracteristicas sejam avaliadas
por grupo multidisciplinar que, geralmente, conta com a participacdo de profissionais como
fonoaudiologo, psicologo, dentre outros de igual importancia.

Na situacdo trazida neste trabalho, na condicdo de pessoas autistas com diagndstico
tardio, o reconhecimento do profissional da salde responsavel pode vir a se tornar um
momento de orientacdo, uma bussola no sentido de nortear os sujeitos autisticos, cada um em
seu respectivo contexto, com suas habilidades e dificuldades, a lidarem com as questdes que
até entdo ndo faziam sentido durante sua existéncia. Isso quer dizer que esse espa¢o-momento
pos-diagndstico, pds-fase de “luto” é um evento que marca a propria percep¢ao do sujeito
sobre si, existe um eu autistico antes e outro depois, esses eus sdo, a0 mesmo tempo, a mesma

pessoa e pessoas diferentes, uma vez que esse marco, além do reconhecimento entre pares,

40



proporciona toda uma reconstru¢do de sentidos sobre si, a recategorizacdo da propria
existéncia.

Retomando o relato (03) acima, que tem relacdo com o que acabamos de explicar
(Sempre tive dificuldade em compreender ironias, metaforas, contextos e expressoes, entdo a
comunicagdo sempre ficava ‘‘falhada”, causando até brigas [...]), 0 participante menciona a
dificuldade em compreender ironias, metaforas, contextos e expressdes, 0s quais completam o
entendimento sobre sua comunicacdo ser considerada falha o que, eventualmente, gerou até
desentendimentos. Como vamos resumir mais adiante, algumas das caracteristicas
relacionadas ao TEA contribuem para 0 prejuizo na comunicagdo e, consequentemente, na
interacdo social, os quais podem ocasionar certa estranheza no processo comunicativo ([...]
sao contestacdes sobre meus direitos, sempre que estou em uma fila preferencial ou assento
preferencial de transporte publico sou questionada, por “ndo ter cara’ de alguém que pode
ocupar aquele espaco).

Quando recuperamos esse estranhamento no processo comunicativo, a leitura é
considerada a partir de uma lente neurotipica, isto é, ndo autista. Sendo assim, que sentido faz
atribuir uma norma de perspectiva neurotipica a uma comunicagdo de pessoas neuroatipicas?
Precisamos nos questionar seriamente se € sempre 0 outro que é estranho e diferente que traz
realmente uma falha no seu modo de ser e/ou de existir ou se constituem individuos
incompreendidos por uma légica hegemonica que considera tudo aquilo que nao se encaixa no
seu padrdo como comportamento desviante. Situacdo essa, por questdes de opressdo e
preconceitos, acabam por adoecer o individuo socialmente.

Grosso modo, 0 que queremos dizer aqui € que se 0 padrdo € pensar e agir como
pessoas nao autistas, as autistas que se comunicam de forma diversa - seja l1a sob que aspecto
for - estardo sempre ocupando um lugar de inadequacdo segundo aquilo que é estipulado
como norma. Esse paradigma segue excluindo autistas, porque insiste que essas se
comuniquem de uma maneira tipica e sem considerar todas as possibilidades de interacdo
autistica para muito além daquilo que pode ser, literalmente, falado ou ndo. S&o essas pessoas
que seguem sendo indecifraveis e complexas na sua comunicagdo (como insinua o simbolo do
quebra-cabega) ou é a sociedade que insiste em ndo perceber/aceitar outras formas de
interacdo alem daquelas fortemente ancoradas na fala? E, ainda, culpabiliza esses individuos
por ndo seguirem a norma? Dessa forma, levantamos como ponto de reflexdo que a questéo
na falha da comunicacdo atribuida ao autista ndo diz apenas sobre uma dificuldade real, mas
também sobre uma perspectiva de falha atribuida aos autistas partindo de um pressuposto

neurotipico incapaz de acolher outras formas de interagir, ser e estar no mundo.
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Queremos, também, chamar a atencéo para outro ponto muito importante desse trecho
que é o fato de o participante informar que tem seus direitos contestados de maneira
recorrente por “‘ndo ter cara’ de alguém que pode ocupar aquele espago”. Diante dessa
leitura (ou situacéo), algumas interpretacfes sao possiveis, por exemplo, no que diz respeito
ao TEA, na medida em que 0 senso comum parece ainda construir uma visdo bastante
estereotipada e estigmatizante de quem poderia vir a ser o individuo autista.

Essa perspectiva é reforcada a partir de uma visdo preconceituosa. O capacitismo*?,
que inclusive € muito recorrente nas midias, novelas, filmes ou seriados, tem tido grande
popularizacdo com as plataformas de streaming. Muitas vezes, de um extremo a outro (ndo
que casos semelhantes ndo existam), a pessoa autista € representada ou como um jovem
branco, muitas vezes ndo falante, que quase nunca faz contato visual e com estereotipias bem
intensas ou como um jovem branco de classe média alta com altas habilidades, que pode até
ser considerado um pouco diferente, mas é sempre bem-sucedido. O que nos leva a questionar
sobre a falta de representatividade de outros recortes sociais e outras situagdes reais sao:
pessoas autistas com pouco acesso a recursos e a informacges, autistas negros, autistas
LGBTQIAPN+, autistas indigenas, dentre outras marcas sociais que precisam ser abordadas e
compreendidas num viés interseccional.

Alguns exemplos de séries que apresentam personagens autistas sdo Atypical, The
Good Doctor, Amor no Espectro, Uma Advogada Extraordinaria (Netflix), As Wee See it
(“Nosso jeito de ser” - Amazon Prime), dentre outras produces como filmes tais como Em
um mundo interior (2018), Longe da arvore (2017), Farol as orcas (2017), Arthur e o infinito
- um olhar sobre o autismo (2013), Téo forte tdo perto (2011), inclusive documentarios
brasileiros como é o caso de Delicadeza € azul (2021) que propdem uma desconstrucdo dos
esteredtipos relacionados ao autismo, além de proporcionar diversas reflexdes sobre as
pessoas no espectro e, por exemplo, sua comunicacéo e formas de interagir no mundo®.

Deixemos evidente que, em nenhum momento, é de nosso interesse ou € nossa
intencdo criticar e/ou ndo reconhecer essas possiveis realidades no espectro. Queremos
chamar a atencdo para qualquer efeito reducionista e estereotipado do que hoje podemos

compreender como Transtorno do Espectro Autista. Isto é, pensar no autista, somente como

12 Capacitismo: toda forma de violéncia, exclusdo ou preconceito contra a pessoa com deficiéncia, seja ela
visual, auditiva, sensorial, fisica ou intelectual de acordo com a Lei 13.146 de 06 de Julho de 2015 que institui a
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Segundo a Lei
federal 12.764 de 27 de Dezembro de 2012 (Institui a Politica dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista; e altera 0 8 3° do art. 98 da Lei n® 8.112, de 11 de dezembro de 1990), Art. 1° 8 2° A pessoa
com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais.

3 Essas sugestdes de filmes e documentarios podem ser encontradas em diversas plataformas de streaming.
IndicacBes na homepage https://lunetas.com.br/series-e-filmes-sobre-autismo/#menu.
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aquela pessoa que € construida e elaborada, em termos de referéncia, a partir de um nivel
maior ou menor de suporte, ou nenhuma interacdo verbal, estereotipias mais visiveis ou como
uma pessoa que pode ser mais introspectiva (ou ndo), interage verbalmente e contextos
diversos, considerada superinteligente, é reduzir, basicamente, inimeras realidades de pessoas
no espectro a essas situagoes.

Reiteramos que as situacGes mencionadas podem existir, 0 que estamos apontando
aqui é o cuidado para evitar reduzir qualquer pessoa autista a essas duas possiveis leituras.
Isso pode facilmente levar a situacdo discutida nesta subsecéo, isto €, se vocé ndo € igual ao
referente de pessoa autista que eu conheco, das duas possibilidades uma ¢ certa: “vocé /ndo
tem cara de autista” ou VOcé nao deve ser autista, em que a pessoa autista é descredibilizada.
Isso, também, mostra que por ndo entender ou reconhecer outras realidades do espectro,
muitas pessoas sdo invalidadas e tém, inclusive, seus diagnosticos atrasados ou confirmados
tardiamente. A pessoa autista, em comparagdo ao que outras pessoas ainda acessam em
relagcdo ao autismo, muitas vezes, visoes estereotipadas e estigmatizadas, ndo se encaixam nas
referéncias que muitos ainda compartilham socialmente. Para ilustrar 0 exposto, a seguir,

vamos trazer mais um relato:

Relato 04
Meu diagndstico veio aos 22 anos, fui questionada até por profissionais da salude por "ndo ter
cara de autista”, minha familia ndo entendeu muito mas eu sempre tive um comportamento
diferente em toda minha vida. Em relacdo ao meu desenvolvimento pessoal, comecei a
entender melhor sobre quem eu sou e o que sou capaz de fazer, como eu aprendiz a controlar

minha ansiedade e lidar com ela quando tenho crises (PART. 02).

Verificamos nesse relato (04), como dito anteriormente, que muitas pessoas com
diagndstico tardio tém sua realidade invalidada por profissionais da salde. Cidaddos estes
que, enquanto prestadores de servico, deveriam estar dispostos a acolher e orientar, de forma
humanizada, pessoas com necessidades especificas ou, em ultimo caso, encaminhar o paciente
para um profissional com experiéncia e formagdo adequadas. Mais uma vez, podemos afirmar
que, ainda que tardio, o acesso ao diagnostico contribui positivamente na vida da pessoa
autista, principalmente, no sentido de se entender melhor o mundo e ter informagdes sobre
como lidar diretamente com suas caracteristicas autisticas, a exemplo da crise mencionada.

No que se refere as producbes cinematograficas que abordam ndo s6 o TEA, mas

também outras deficiéncias, um debate que € trazido a tona por diversos ativistas de
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movimentos das pessoas com deficiéncia € o que conhecemos por cripface. Nao tem como
falar de movimento ativista, de neurodiversidade, sem falar desse fendmeno, uma vez que ele
nega oportunidades a diversas pessoas com deficiéncia. Acontece quando PCDs (Pessoas com
Deficiéncia) sdo representadas na midia, em series, filmes, novelas, dentre outros, por pessoas
sem deficiéncia, como se aquelas pessoas ndo fossem capazes de atuar, impactando

diretamente na falta de representatividade e protagonismo. Conforme Marco (2020, p. 66)

Cripface é um termo ainda ndo muito conhecido no Brasil. [...] Sempre houve
filmes que - ainda que errado - abordaram a temética PCD. E essas pessoas
nunca eram interpretados por PCDs. Isso ainda ndo mudou quase nada. Como
no capitalismo todas as ideias viram mercado, se nossas histdrias sao
rentaveis, por que ndo nos chamam para protagoniza-las?

Como também diz Ivan Baron, ativista da pauta da inclusdo de pessoas com
deficiéncia, em entrevista (LOURENCO, 2022) “¢ quando atores ou atrizes sem deficiéncia
interpretam personagens com deficiéncia. E muito semelhante ao ‘blackface’, s6 que este
ultimo, ainda bem, ja é criminalizado”. O cripface parece gerar representatividade posto que
traz as producgdes midiaticas personagens com deficiéncia, porém, se pessoas com deficiéncia
ndo tém oportunidade de fato de ocupar esse espago, assim como outros, essa
representatividade é falha e capacitista. Reconhecer esses processos € muito importante para
podermos reeducar a sociedade, pois as pessoas com deficiéncia ndo sdo, normalmente, vistas
em lugares de protagonismo e isso é efeito do preconceito, segundo Marco (2020), “é ndo
querer ver essa deficiéncia e, muito mais que isso, € uma preguica intelectual e de
sensibilidade de ndo querer ler outras formas de atuacao” (p. 66).

O blackface constitui uma pratica que tem origem nos Estados Unidos e, basicamente,
consistia no fato de que atores brancos se pintavam para interpretar pessoas negras,
elaborando, muitas vezes, nocGes consideradas positivas e papeéis heroicos atribuidos aos
brancos e, aos personagens que representavam pessoas negras eram relegados
ininterruptamente ao papel de subalternidade, de animalizacéo, dos vilGes (SILVA; ROCHA;
MARTINS, 2021). Esse fendbmeno é intrinseco a outro tipo de discriminacdo que
conhecemos: 0 racismo. As pessoas eram ridicularizadas e as praticas ofensivas se
popularizaram no cinema sob a justificativa de entretenimento, 0 que aconteceu com outros
grupos sociais minorizados (mulheres, LGBTQIA+, indigenas, refugiados).

Ainda assim, parece-nos que a sociedade esta mais orientada (ou letrada) a perceber
violéncias nos contextos do machismo, do racismo e da LGBTQIA+fobia do que do

capacitismo. Essa perspectiva nos mostra 0 quanto as pessoas com deficiéncia em geral ainda
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sdo invisibilizadas e o quanto os diversos debates de género, raca e classe, inclusive na
propria academia, ndo contemplam o indicador social deficiéncia, o que evidencia a urgéncia
dessas questdes. Na proxima subsecdo, apresentaremos algumas questes sobre os relatos e

abordaremos, em sentido amplo, as construcées identitarias atipicas no viés autistico.

1.3 Considerac0es sobre construcdes identitarias atipicas neurodissidentes

Em primeira instancia, devemos deixar evidente que, neste trabalho, ndo abordaremos
de forma aprofundada, no sentido de explanacdo teorica sobre a categoria identidade.
Mantemo-nos atentos ao objetivo geral que constitui em analisar os relatos autobiogréaficos
escritos de pessoas autistas adultas com diagnostico tardio, levando em consideracao
ferramentas oportunizadas pelo escopo tedrico da Linguistica Textual na contemporaneidade,
a saber, processos referenciais, sobretudo, o campo déitico. Isso quer dizer que, ao
mencionarmos as construcdes (id)entitarias atipicas, estamos nos referindo, em sentido amplo,
as identidades que vém sendo construidas individual e/ou coletivamente por pessoas autistas
que passaram a ter a nocdo do que é ocupar o lugar de neurodiversidade, apds diagnostico
tardio e interacdo entre pares. Ademais, as entidades atipicas sdo, também, (re)nomeadas
como os objetos de discurso (MONDADA; DUBOIS, 2003) negociados sociocognitivamente
durante a interlocucéo e (re)construcao de sentidos.

O termo neurodiversidade foi criado e utilizado, em primeira méo, pela pesquisadora
australiana e autista Judy Singer no ano de 1999 (ORTEGA, 2008). Conforme sinalizamos
nas consideracGes iniciais, 0s termos afins neuroatipicidade e neurodivergéncia estdo para a
diversidade neuroldgica de um individuo. Esses termos dizem respeito ndo apenas ao TEA,
mas também pode abarcar outras condi¢cdes como dislexia, TDAH, dentre outras (BOLSONI,
MACUCH; BOLSONI, 2021), ao passo que a neurotipicidade relacionada a individuos
neurotipicos esta para aqueles que nao apresentam nenhuma variacéo neurologica.

Assim como outros ativistas autistas tais quais Jim Sinclair e Ari Ne’eman, Judy
Singer compartilhava do ideal que o TEA ndo é uma doenca que precisa de cura, no entanto,
constitui uma categoria entre as pessoas. Como traz Ortega (2008, p. 01) sobre a perspectiva
do TEA pelo movimento da neurodiversidade: “ndo ¢ uma doenca a ser tratada e, se for
possivel, curada. Trata-se antes de uma diferenca humana que deve ser respeitada como outras

diferengas (sexuais, raciais, entre outras)”.
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Jim Sinclair ficou conhecido pela declaragdo “Nao chorem por nos”, a época em que o
autismo era visto, sobretudo, como uma doenca que vinha se alastrando, e era considerado um
fardo, Sinclair se apresentou em publico, questionando os pais de outros autistas, sobre
aceitarem suas caracteristicas, em vez de insistirem que ndo queriam, na verdade, que seus
filhos fossem autistas, agindo desse modo, eles estavam, consequentemente, negando a
existéncia desses filhos (DONVAN; ZUCKER, 2017).

Posicionamentos como os de Sinclair causaram muito desconforto aos pais e as méaes
de pessoas autistas, principalmente de pessoas autistas com maior nivel de suporte
(conhecidos, anteriormente, como moderados ou severos). No entanto, essa postura reflete
uma proposta de desconstrucédo frente a perspectiva que se tinha socialmente construida sobre
autismo até entdo, pois “predominou a opinido segundo a qual o autismo era simplesmente
uma coisa ruim” (DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 515).

Os ativistas autistas ndo desacreditaram que os pais amassem seus filhos, ndo obstante,
era preciso reconhecer que o TEA, no geral, era sempre visto com imensa angustia e
repercutiu de forma extremamente negativa no modo de ver os filhos.

Assim como Sinclair, anos depois, Ari Ne'eman ja antecipava debates sobre
representatividade através de “Seu lema, tomado emprestado das campanhas dos direitos da
deficiéncia da década de 1990, era ‘Nada sobre nds sem nés’” (DONVAN; ZUCKER, 2017,
p. 517). Além disso, reagia fortemente a quaisquer movimentos e organizacfes que
insistissem na cura do autismo ou na repressao das caracteristicas autisticas, incluindo a
Autism Speaks™*, como trazem Dovan e Zucker (2017), Ne'eman néo era contra as pesquisas

que estivessem, de modo geral, relacionadas a melhora da qualidade de vida da pessoa autista,

mas se opunha de forma categérica ao desenvolvimento de quaisquer
metodologias que, na sua opinido, forcasse as pessoas a reprimir a sua
personalidade autista a fim de parecerem mais ‘normais’. Entre elas se
incluiam o desenvolvimento de certos medicamentos e, sem sombra de
duvida, a ABA ao estilo Lovaas. ‘Buscar a medicaliza¢do’ mediante uso de
tais métodos, escreveu ele ‘nos obriga a lutar contra néos mesmos’. Acima de
tudo, Ne’eman e o movimento da neurodiversidade como um todo

14 Autism Speaks ou Autismo Fala é uma organizacdo criada nos inicio dos anos 2000 com o objetivo de
promover a conscientizagdo do autismo, desde o inicio recebeu grandes investimentos e patrocinios dirigida por
Bob Wright com o apoio e participacdo de pessoas que tinham filhos ou netos autistas. O grupo se apropriou e
agregou diversas outras organizacdes anteriores que, inclusive, ndo tiveram opcdo sendo se juntarem a recém
elaborada e bem patrocinada instituicdo. Apesar do inicio rapido e suntuoso da Autism Speaks, a organizagao
estava envolvida com ideais conflituosos para os ativistas autistas tais quais, apesar de um investimento massivo
em pesquisa cientifica, seu direcionamento a proposta de cura do autismo e de trazer os autistas ao lugar da
“normalizagdo”; além disso, situagdes como a de reiterar o autismo como uma possivel epidemia e o escandalo
das vacinas, em que acreditavam que essa era a causa do transtorno, causou bastante atrito com a comunidade
cientifica consolidada e respeitada (DONVAN, ZUCKER, 2017).
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rejeitavam qualquer empreendimento cientifico cuja meta principal fosse
encontrar a ‘cura’ do autismo (DOVAN; ZUCKER, 2017, p. 518).

O posicionamento de Ne’eman traz a luz um conceito muito dbvio que € o de respeitar
a nés mesmos enquanto sujeitos autisticos sem reprimir nossas caracteristicas (desde que
sejam saudaveis) e, muito menos, sem ceder a pressdo de parecermos mais neurotipicos.
Como apontou Judy Singer, segundo Ortega (2008), o autismo ndo passaria de uma variacao
bastante natural do que conhecemos como genoma humano. Além disso, Benedetto (2020, p.
11), ao compreender experiéncias de pessoas autistas, aborda questes de identidades. 1sso,
também, favorece uma compreensdao do que de fato ¢ o TEA “como uma competéncia
culturalmente organizada na criacdo de significados, a partir da percepcdo a experiéncia
sensorial e performativa, um campo que indubitavelmente pertence a antropologia”.

A cultura autista, gracas ao intermédio das redes sociais em geral, tem compartilhado
diversas informacdes, experiéncias e outras identidades em funcdo da propria natureza da
sociabilidade autistica. Isso significa que devido a aspectos afins é possivel pessoas autistas
interagirem entre si e buscarem referéncias entre seus pares, conforme Ortega (2008, p. 492)
“a neurossociabilidade esta ocupando um espago cada vez maior”.

Considerando, a seu modo, as possibilidades interacionais entre VAarios sujeitos
autisticos, como traz esse autor, hd pessoas que se renem por motivos distintos, como
estudar, testar habilidades cerebrais e estabelecer a neurocomunidades e, inclusive, a
organizacao de grupos de apoio para diferentes doencas e/ou condi¢des neuroldgicas. Vale
lembrar que esses grupos, lugar central através do qual os participantes desta pesquisa foram
contatados, nas palavras deste pesquisador, sdo efeito da neurossociabilidade.

Ao falar de sujeitos autisticos e da neurodiversidade, ndo podemos separa-los de suas
neuroidentidades. Isto €, a construcdo identitaria que esta intrinsecamente ligada as
caracteristicas neuroldgicas daquela pessoa que a fazem ser quem ela realmente é. Num
contexto cultural, social e histérico em que nos, pessoas autistas, ndo somos mais totalmente
banidas/os ao isolamento social e passamos a interagir, mesmo com dificuldades, em
contextos diversos, principalmente, com outras pessoas autistas. No caso desta pesquisa, com
autistas que compartilham da experiéncia de ter obtido um diagndstico tardio, as
neuroidentidades sdo construidas & base da autopercepc¢do, na partilha também com seus
pares.

Obviamente, 0s sujeitos autisticos ndo sdo iguais, como disse Temple Grandin (2021),
0 que esta em um cérebro autista, consequentemente, ndo esta igualmente em outro. Mesmo

no espectro, ha diferentes formas de ser, estar e interagir no mundo e isso esta diretamente
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ligado a caracteristicas autisticas importantes que vamos apresentar a seguir. Com base no
DSM-V, Lucelmo Lacerda (2017) apresenta, de maneira objetiva, os principais critérios para
diagnostico de TEA e que envolvem diversas caracteristicas da autista. No que diz respeito
aos déficits de habilidades socioemocionais, comportamentais e em relacionamentos de

naturezas diversos, Vejamos:

QUADRO 03 - PRINCIPAIS CRITERIOS PARA DIAGNOSTICO DE TEA

Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem social
anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartilhamento reduzido de
interesses, emocgBes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interagdes sociais (p.
31);

Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados para a interagdo social,
variando, por exemplo, de comunicacgdo verbal e nao verbal pouco integrada a anormalidade
no contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensdo e uso de gestos, na auséncia
total de expressoes faciais e comunicagio néo verbal (p. 32);

Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por exemplo, de
dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais diversos a
dificuldades em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de
interesse por pares (p. 33).

Fonte: elaborado com base no livro de Lucelmo Lacerda (2017)
1.4 Neurotipo como marcador social: para alem da deficiéncia

Concordamos com Ortega (2008) sobre a perspectiva do TEA como movimento da
neurodiversidade. Ratificamos a ideia de que o autismo ndo é uma doenca, ainda que
configure variacdo neuroldgica cuja necessidade de distintos suportes - inclusive médicos -
sejam reais ndo SO isso, mas também reiteramos o fato de que é um aspecto da
(neuro)diversidade humana, tal qual outros que assim também podem ser considerados a
exemplo de género e raga (ORTEGA, 2008). Ainda assim, para efeitos legais, a pessoa autista
é reconhecida por meio de um dispositivo legal (Lei Federal 12.764 de 27 de Dezembro de
2012) como pessoa com deficiéncia, a qual deve ter seus direitos assegurados.

Nos anos de 1970 houve uma mudanca significativa nas areas que tinham como objeto
de estudo a deficiéncia, principalmente, no Reino Unido e nos Estados Unidos, isso porque
esse conceito deixou de ser restrito ao campo da biomedicina e a categoria de diagnéstico para
ocupar espaco nas esferas do conhecimento das humanidades e passou a significar uma

categoria politica. Para Diniz (2012),
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Nessa guinada académica, deficiéncia ndo é mais uma simples expressédo de
uma lesdo que impde restricbes a participacdo social de uma pessoa.
Deficiéncia € um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas
que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente.
Assim como outras formas de opressdo pelo corpo, como 0 sexismo ou 0
racismo, os estudos sobre deficiéncia descortinam uma das ideologias mais
opressoras de nossa vida social: a que humilha e segrega o corpo deficiente
(DINIZ, 2012, p. 6).

Nessa citagao, chamamos atengdo para o fragmento “[...] deficiéncia ndo ¢ mais uma
simples expresséo de uma lesdo [...]”, em que identificamos a introducdo de um referente (ou

2

objeto de discurso) “uma simples expressdo de uma lesao”, entidade esta que é construida de
forma conjunta, negociada e, simultaneamente, representada na mente dos participantes da
enunciacdo (CALVACANTE et al., 2010). A mencgéo da deficiéncia como lesdo ao corpo
fisico, contudo, na atualidade, reconhecemos que ndo sdo apenas situacdes visiveis ou lesivas
que constituem deficiéncia, a exemplo de paralisias, como mostraremos mais a frente, que sao
deficiéncias fisicas, porém nem sempre sdo percebidas visualmente. Além disso, outras
questdes como deficiéncia intelectual, surdez e o préprio autismo constituem deficiéncias que
ndo s&o aparentes, também conhecidas como deficiéncias ocultas™.

Observamos, aqui, que ndo basta a definicdo de deficiéncia e a consolidacdo de um
dispositivo legal para que quaisquer pessoas com deficiéncia sejam compreendidas e, mais do
que isso, respeitadas. Como citamos anteriormente, o conceito de deficiéncia é intrinseco a
como a sociedade vé essa deficiéncia e como decide trata-la, por isso, corroboramos junto ao
pensamento de Diniz (2012) no sentido de deslocar esse conceito das areas médicas para o
campo das humanidades, a fim de combater a discriminacdo, buscar justica social e pensar
politicas publicas para os que vivem com alguma deficiéncia.

Precisamos entender que ndo adianta criar dispositivos legais, por mais importantes e
representativos que sejam em funcao das lutas empreendidas por diversos grupos ao longo da

histéria, se a sociedade ndo estd sendo preparada, reeducada para lidar com essas

!> Foi sancionada em julho deste ano a Lei 14.624/2023 que formaliza o uso do corddo com desenhos de girassol
como ferramenta de identificacdo para pessoas com deficiéncias ocultas. Segundo a nova lei, pessoas com
deficiéncias ocultas, incluindo o TEA, podem usar o corddo no intuito de exercerem seus direitos, receberem
atendimento prioritario e/ou sinalizar a importancia de atendimento adequado as necessidades especificas. Vale
lembrar que, antes mesmo da nova lei, a lei 14.626/2020 ja estabelecia o atendimento prioritario para pessoas
autistas. Reiteramos também que o uso deste cordao, assim como de outros, a exemplo do corddo com simbolo
tradicional de quebra-cabegas para identificar o autista, por exemplo, sdo opcionais. Alguns autistas,
principalmente, adultos tém dificuldade de usar esse acessério com receio da discriminacdo de outras pessoas.
Além disso, essas ferramentas opcionais ndo suprem a validade da atual carteira de identidade que é documento
oficial emitido por érgédo responsavel vinculado a Secretaria de Seguranca Publica cuja atualizagdo com selo da
deficiéncia é possivel mediante apresentagdo de relatério médico da area com carimbo e assinatura.
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informagdes, se ndo esta havendo efetivamente, por parte do Estado, por exemplo, o debate de
politicas publicas para as pessoas com deficiéncia, acbes nos diversos setores publicos e
privados, habilitacdo dos que trabalham com atendimento para atender de forma adequada a
pessoa com deficiéncia e, por conseguinte, alguma necessidade especifica nos diversos
contextos, fundos or¢camentérios para a implementacdo de estratégias elaboradas por grupos
atuantes na area e propostas de intervencdo para combater o capacitismo estrutural em todas
as frentes, junto as instituicdes responsaveis.

A opressdo ao corpo da pessoa com deficiéncia, aos seus modos neuroldgicos, seu
isolamento social, infantilizacdo, segregacéo representa de fato a deficiéncia: a da sociedade e
dos sistemas estruturadores desta que optam por abandonar aqueles que estdo as margens dos
padrdes, sejam eles de género, raca, classe e/ou deficiéncia. Consequentemente, se olharmos
para a deficiéncia como um aspecto da variacdo humana que precisa de atencdo, muito além
da restricdo diagnostica médica, estaremos olhando para essas situagdes como caracteristicas
varias que ndo se restringem ao panorama patologizante e, portanto, seremos capazes de
pensar essas (neuro)diversidades como indicadores sociais e muito além da deficiéncia no seu
sentido estigmatizante. Dentre as variacdes encontradas, citamos: (1) deficiéncia fisica; (2)
deficiéncia visual; (3) deficiéncia auditiva; (4) deficiéncia intelectual; (5) deficiéncia multipla;
(6) Transtorno do Espectro Autista.

A deficiéncia fisica diz respeito a qualquer comprometimento de partes do corpo
humano o qual impeca alguma funcdo fisica, geralmente, a auséncia ou deformidade de
membros (congénita ou adquirida) e, também, os varios tipos de paralisia (SEBRAE, 2017).

A visual corresponde a implicagdes como a redugdo, ou mesmo, a perda total da visao,
basicamente, a cegueira. A baixa visdo sdo exemplos dessas situacoes. Pessoas cegas utilizam
o Braille para ler e escrever e as pessoas com baixa visdo muitas vezes precisam de lentes
especificas para os olhos e textos ampliados como recursos de acessibilidade (SEBRAE,
2017).

Quanto a auditiva também pode ser adquirida ou congénita, suas causas podem ser
varias. Implica a perda ou a diminuicdo significativa do sentido da audi¢cdo em diversos graus.
Assim como a cegueira, esse 0rgdo pode apresentar uma baixa, que corresponde a perda
auditiva parcial ou auséncia total da audigdo que constitui a surdez. As pessoas acometidas
desse tipo de deficiéncia podem usar aparelhos auditivos e se expressar oralmente. As que
nascem surdas, normalmente, a lingua materna é a Libras - Lingua Brasileira de Sinais

(SEBRAE, 2017). Todavia, ha surdos que ouvem e aprendem a falar, mesmo com algumas
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dificuldades, caso tenham acompanhamento médico e fonoaudidlogo adequado, é o caso de
pessoas surdas que passam a utilizar implantes cocleares.

“Limitagdes significativas no desenvolvimento cognitivo adquirido até os 18 anos,
que podem ser percebidas na maneira de falar, caminhar, escrever, autocuidado, habilidades
sociais, trabalho entre outras” (SEBRAE, 2017, p. 20), aludem ao que se conhece por
deficiéncia intelectual, a qual ndo deve ser confundida com doencas mentais, como a psicose,
neurose e casos de deméncia.

A deficiéncia multipla acontece quando a pessoa apresenta simultaneamente duas ou
mais deficiéncias associadas. Em alguns casos, por exemplo, ocorrem quando o individuo
pode ter uma deficiéncia intelectual e visual, ou ser surdo e cego, pessoa com nanismo e baixa
visdo, dentre outros casos. Ao buscarmos por materiais de referéncias sobre as deficiéncias
em geral percebemos que, muitos deles, ndo trazem o autismo como deficiéncia, mesmo
havendo dispositivo legal que faca o reconhecimento desse diagnéstico como tal. Por isso,
conforme a legislacéo, acrescentamos no item (6) o Transtorno do Espectro Autista - TEA
para explanacao.

Segundo mencionamos em secGes anteriores, algumas das principais caracteristicas do
autismo sdo algumas manifestacbes comportamentais, dificuldades de comunicacdo e
interacdo social, padrdes de comportamento repetitivos, interesses restritos (hiperfoco),
incompatibilidades sensoriais etc. Em janeiro deste ano entrou em vigor a atualizacdo do
Cadigo Internacional das Doencas (CID) que retne todos os transtornos que faziam parte do
autismo em um so diagnostico: TEA, além desse marco significativo, a transexualidade deixa
de figurar na lista de doencas mentais, segundo CID anterior, sendo reposicionada na
categoria de satde sexual. Reforcamos essa informacdo, pois, como explanaremos adiante, 0s
indices de ndo heteronormatividade sdo altos entre pessoas autistas, isto €, muitos autistas se
compreendem também no espectro LGBTQIA+.

Trouxemos essas atualizagdes, porque como bem sinalizou Diniz (2012), as condigdes
que dizem respeito a diversidade humana, independente da categoria, ndo devem se restringir
ao poder médico, esse modelo de poder diagnéstico precisa ser desestabilizado, fortalecido e
deslocado para o campo das ciéncias humanas. Como estamos lidando com vidas que sdo
diariamente oprimidas pela hegemonia social, esses seres humanos necessitam ndo so de
equidade, mas de politicas publicas que as amparem e garantam uma vida digna.

A deficiéncia existe em funcdo do preconceito e da discrimina¢do. Quanto mais
falamos ndo sé dela, mas também de outras categorias da diversidade humana como

indicadores linguistico, social, cognitivo, cultural, interacional, dentre outros de igual valor,
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estaremos colaborando com uma sociedade mais justa e informada. Na verdade, é, em parte,
angustiante nos respaldarmos sempre em leis posteriores a propria Constituicdo Federal que
preconiza o respeito ao proximo independente de sua condi¢do. Segundo o artigo 3°, inciso 4°
da Constituicdo Federal de 1988: 1V - promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,
raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacdo. No entanto, a realidade
das pessoas com deficiéncia ndo corresponde sempre, ainda mais, em situacGes em que ha
sobreposicao desses indicadores a auséncia da violéncia ou discriminacdo, basta retomarmos

o relato (03) do participante numero dez.

Relato 05
Sempre tive dificuldade em compreender ironias, metaforas, contextos e expressées, entdo a
comunicagdo sempre ficava “falhada”, causando até brigas. Outras situagdes recorrentes sdo
contestacOes sobre meus direitos, sempre que estou em uma fila preferencial ou assento
preferencial de transporte publico sou questionada, por “ndo ter cara de alguém” que pode

ocupar aquele espago (PART.10).

Muitas pessoas com deficiéncia, neste caso, autistas, tém diariamente seus direitos
questionados - quando ndo, negados - por nao parecerem autistas (“ndo ter cara de alguém”
que pode ocupar aquele espacgo) aqueles que reclamam. Na situacdo acima, o participante,
além das dificuldades interacionais, afirma que por nao corresponder ao esteredtipo de autista
tem seus direitos continuamente contestados em situacdes como, por exemplo, entrar em uma
fila preferencial ou, em transporte publico, ocupar um assento destinado a pessoas com
alguma deficiéncia (Sempre tive dificuldade em compreender ironias, [...] sempre que estou
em uma fila preferencial ou assento preferencial de transporte publico sou questionada).

Em funcdo de situacdes como essas, foi criada a Lei Federal 13.146 de 06 de Julho de
2015, a qual institui a lei brasileira da inclusdo de pessoas com deficiéncia e determina o
crime de capacitismo: (1) toda forma de discriminacéo contra a pessoa com deficiéncia; (2)
violéncia direcionada as pessoas com deficiéncia, as quais fogem dos padrdes corporais/
intelectuais e sdo consideradas “normais e funcionais”.

O crime de capacitismo é semelhante ao crime de racismo. O artigo 88 da Lei
13.146/2015 prevé pena de um a trés anos de reclusédo e multa, podendo a reclusdo ter seu
periodo aumentado dependendo das condicbes em que o crime foi praticado. E importante
observar, ndo obstante, que esses direitos sdo assegurados por dispositivos legais diferentes. A

discriminagdo contra pessoas LGBTQIA+ constitui LGBTfobia, e € uma situagdo amparada
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por uma decisdo do Supremo Tribunal Federal (STF). Dessa forma, também, é interessante
sinalizar que esses recursos legais, a parte, ndo seriam necessarios se ndo fosse cultural no
Brasil violentar sistemética e estruturalmente grupos sociais minorizados™® (FIGUEIRA,
2021).

Com isso, ndo pretendemos de forma alguma reduzir ou menosprezar a importancia
dessas ferramentas, até porque, em sua maioria, elas resultam da incessante luta, da militancia
e do ativismo de diversos movimentos sociais no sentido de exigir do Estado o minimo: o
direito a vida com dignidade. Além disso, queremos, também, chamar a atencdo para o
movimento de elaboracdo, ou melhor, de consolidacdo de dispositivos legais que nos sdo de
direito, enquanto grupo social minorizado. Por outro lado, eles (os dispositivos) sdo
instituidos sem estratégias de (re)educacao da populacdo como um todo.

Por essa razdo, € essencial estarmos atentos aos marcadores sociais que
circunstancializam determinados grupos, uma vez que, para compreender os devidos
contextos, precisamos olhar com atencéo para todos os aspectos que o influenciam. Por isso,
nesta Tese, ndo coletamos apenas os relatos autobiograficos de autistas adultos, mas também
inserimos na primeira secdo do formulario, uma vasta lista desses marcadores a fim de que
possamos visualizar melhor os sujeitos que participaram desta pesquisa e 0s contextos em que
se encontram.

Para George e Stokes (2017), ha um alto indice de ndo-heteronormatividade entre
pessoas autistas. 1sso quer dizer que muitas dessas pessoas se reconhecem em diversos
espacos da comunidade LGBTQIA+, sendo que, em geral, hd maiores indices de
assexualidade, bissexualidade e homossexualidade do que de heterossexualidade, em
comparacdo a pessoas de desenvolvimento tipico ou neurotipicas. Além disso, mulheres
autistas sao muito mais propensas a diversidade de orientacdo sexual que 0os homens autistas.

Corroborando os indices trazidos por George e Stokes (2017), Bernier, Dawson e Nigg
(2021) tambem sinalizam a importancia de levar a sério as realidades sobre orientacdo sexual

e identidade de género de pessoas autistas. Os pesquisadores afirmam que ha maiores indices

* No Brasil, a cada quatro horas uma mulher é vitima de violéncia https://agenciabrasil.ebc.com.br/
geral/noticia/2023-03/no-brasil-uma-mulher-e-vitima-de-violencia-cada-quatro-horas), além disso, o pais segue
sendo referéncia em altos indices de violéncia contra mulheres trans e travestis com 131 assassinatos de pessoas
trans no ano de 2022 segundo dossié (https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/noticias/2023/janeiro/131-pessoas-
trans-perderam-a-vida-em-2022-no-brasil-aponta-
dossie#:~:text=131%20pessoas%20trans%20foram%?20assassinadas%20em%202022%20n0%20Brasil%2C%20
aponta%?20dossi%C3%AA, -
Governo%20recebe%20documento&text=Levantamento%20realizado%20pela%20Associa%C3%A7%C3%A3
0%20Nacional,trans%20foram%?20assassinadas%20n0%20Brasil.).
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de homossexualidade e de bissexualidade entre pessoas neuroatipicas, isso segundo os estudos

destes autores, pois, para eles,

[...] os individuos com TEA podem ndo identificar o género como uma
caracteristica relevante para a escolha de um parceiro, ter uma compreensao
limitada do que significa o conceito de orientagdo sexual ou ndo entender ou
ndo se importar com as normas da orienta¢do sexual que existem na sociedade
(BERNIER, DAWSON e NIGG, 2021, p. 218)

Outro dado muito importante e recente apontado pelos pesquisadores e que deve ser
levado em consideracdo e com responsabilidade ao abordar pessoas autistas LGBTQIA+ séo
os casos de disforia de género®’, faz sentido que se se encontram maiores indices de pessoas
LGBTQIA+ entre pessoas autistas do que entre ndo autistas, é de se pensar que também sejam
maiores do que os indices tipicos 0s casos de pessoas que vivenciam a disforia de género o
gue chama atencdo para a necessidade de habilitacdo muito bem orientada e humanizada por
parte dos profissionais em geral para lidar com essas pessoas de maneira eficiente e
respeitosa, uma vez que o suporte deve ser oferecido de maneira adequada e direcionada:
acolhendo a neurodiversidade de pessoas LGBTQIA+.

Segundo Marco (2020), a sociedade causa a disforia como sintoma através de dois
processos, o primeiro € fazer com que a sociedade ndo aceite corpos fora do padrdo e, o
segundo é que, nessas circunstancias atipicas, nés mesmaos, sujeitos com deficiéncia passamos

a acreditar que também ndo pertencemos. Mais especificamente, ainda, conforme o autor,

disforia é vista como uma incongruéncia entre processos de identificacdo
internos e externos, o eu e o outro. Acontece quando pensamentos e estruturas
sociais fazem com que um sujeito acredite que estd em um corpo ‘errado’ por
conta da sua subjetividade. Isto se d& em diferentes niveis e recortes, em
corpos que fogem da norma cisnormativa ou de funcionalidade. Corpos com
deficiéncia estdo fora da ldgica normativa de funcionalidade do corpo.
Comecamos desde cedo a entender que estamos incomodando, e isso faz com
gue nos sintamos incomodados com nds mesmos, afetando diretamente o
nosso psicologico (MARCO, 2020, p. 43).

E de grande importancia, observarmos que o item lexical “errado” (aspeado na citagao
acima), significa dizer que ha uma sugestdo textual de que o sentido ndo constitui o
significado convencionalmente esperado. Ou seja, disforia ndo é sobre nos sentirmos, ou néo,

deslocados de um lugar, ndo pertencendo ao nosso proprio corpo, € muito mais do que isso.

7 «Disforia de género se refere ao sofrimento causado por uma desconexdo entre o género atribuido e a propria
experiéncia de género aliada ao desejo persistente de ser de outro género.” (BERNIER, DAWSON e NIGG, p.
218).
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N&o somos errados por ser quem somos, por nos reconhecermos nos nossos corpos fora do
padrdo, seja qualquer padréo (raca, género, variacdo neuroldgica). Portanto, mais uma vez é
possivel sinalizamos a importancia da noc¢éo de estigma social de Goffman (1963), ja que a
disforia por si sO, no sentido de constituir essa divergéncia entre 0 eu e 0 outro, ndo diz
respeito, em particular, sobre nos; porém, ao contrario, diz sobre uma rede de relagcbes que
define normas por meio da memdria coletiva e das estruturas sociais. Essas normas acabam
por se tornar convencdes sociais, praticamente, diretrizes do que é ou ndo “aceitavel” ou o que
pode ser visto como positivo ou como negativo, ou seja, nossa sensacdo de ndo pertencimento
ndo vem per se de nossos atributos enquanto sujeito, mas das associagdes que sdo atribuidas a
ndés enquanto seres desviantes (a0 menos, enquanto integrantes de grupos sociais
minorizados).

Essas sensacOes as quais sdo socialmente construidas e estabelecidas pelas relacbes
que se criam em torno do que é aceitavel e inaceitavel ndo partem, a vista disso, do atributo
em si, da caracteristica que o sujeito possui, no entanto, alude, sobretudo, a uma linguagem de
relacGes em que, a depender dos contextos, o atributo é considerado aceitavel ou ndo. Ainda
assim, devemos nos lembrar de que, de acordo com Goffman (1963), quando retomamos a
palavra estigma, estamos certamente nos referindo ndo a qualquer atributo, ndo obstante,
referimo-nos a um sentido “profundamente depreciativo”.

Com isso, queremos dizer que ao sugerirem que Nnos encontramos no corpo errado,
estdo, na verdade, atestando que ha algo errado em nds, independente de como agimos em
relacdo a isso. Todavia, ndo € uma questdo de estar em um corpo dito como errado, no
entanto, é sobre sermos erradamente descritos como seres defeituosos e incoerentes porque
assim a sociedade nos vé. Esse processo é tao eficientemente perigoso que, ao compartilhar de
algum(ns) estigma(s), somos levados a acreditar que o problema estd em nés e ndo na
linguagem de relacbes estabelecidas socialmente? Conforme Marco (2020, p. 43) é
preocupante, “pois, comeca-se a confundir o que sou eu e 0 que é projecao do outro sobre o
meu eu’.

No que se refere ao neurotipo como marcador social, principalmente, ao autismo como
uma caracteristica da neurodiversidade e do contexto neuroldgico desta pesquisa, fazemos um
alerta para as demandas sociais deste grupo independente da sua faixa etaria. Como efeito de
mobilizacdo social, ativistas, pela causa do Autismo, indicaram a necessidade de pessoas
autistas serem realmente vistas como sujeitos sociais. Uma das exigéncias desses movimentos
é, por exemplo, o reconhecimento de pessoas autistas nos dados do Censo demografico.

Dados esses que servirdo como estimativas para a organizacdo dos dados estatisticos, e as
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politicas publicas possam ser direcionadas de maneira eficiente a esse grupo. Com a Lei
13.861 sancionada em 18 de julho de 2019, os censos demograficos devem incluir
informacdes acerca do Transtorno do Espectro Autista (BRASIL, 2019).

Reiteramos que, quando falamos pessoas autistas, essa expressao nominal inclui
autistas de todas as idades. Obviamente, entendemos que cada momento de vida tem suas
demandas, etapas de ensino-aprendizagem nas diversas areas e necessidades especificas. No
entanto, o que sinalizamos, aqui, é a necessidade de ndo cercear a imagem do autista sempre a
criancas, no maximo a adolescentes. Esses recortes, muitas vezes, dificultam a percepcéo e o
entendimento da sociedade em geral em relagdo ao autista adulto, no caso deste trabalho, da
pessoa autista adulta que apenas acessou 0 diagnostico tardiamente. E por isso que, optamos
pela expressdo pessoas autistas, por ser mais apropriada e inclusiva em termos etarios.

Os direitos dessas pessoas ndo sdo sempre garantidos, embora parecam coerentes, que
assim sejam desde 0 acesso ao diagndstico (normalmente na infancia), seguido de acessos a
terapia, a tratamento de qualidade, a medicacdo adequada se necessario, a acompanhamento
escolar, suporte e rede de apoio para familia. O indice de comorbidades entre autistas é
significativo, mais de trés em cada dez autistas adultos ja tentaram suicidio, mulheres autistas
tém quatro vezes mais chances de tentarem suicidio do que mulheres que ndo sdo autistas
(KOLVES et al, 2021).

Os dados desta pesquisa apontam a urgéncia ndo s6 de reconhecimento da comunidade
autista pelos gestores publicos do Estado, mas também de implementacdo de politicas
publicas efetivas. Eles além de nos reconhecerem como parte do corpo social, também nos
garantem recursos para termos qualidade de vida de acordo com nossos niveis de suporte.
Podemos estabelecer, por exemplo, um paralelo junto a pauta LGBTQIA+, uma vez que o
Brasil € o pais que mais extermina esse grupo social no mundo, e no qual a expectativa de
vida é de menos de 35 anos de idade (ALVES, 2021). Como debater a qualidade de vida
dessas pessoas na terceira idade, quando elas, na verdade, ndo chegam a esta etapa? Fazemos
essa analogia, pois, em decorréncia da falta de suporte, de oportunidades, do dificil acesso a
servicos de saude e de altas taxas de suicidio, leva-nos a questionar se essas reflexfes tdo
complexas em relagdo a esses grupos sociais, também, nos sdo possiveis!

Nessa linha de raciocinio, deparamo-nos com a existéncia de noticias, por exemplo, de
paises europeus que disponibilizam eutanasia assistida também para individuos autistas
(GRIFFIN, 2023). Como sinalizamos nas nossas consideragdes iniciais, sobre o problema
desta pesquisa, por que ndo estamos falando sobre isso? Muitos autistas que acessaram 0

diagndstico tardiamente podem ter usufruido da vivéncia de terem crescido longe do estigma
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de ser uma crianca especial, mas, ao mesmo tempo, todo aprendizado e éxito sejam |4 em
qual &rea for, foi construido sob muitos esforgos. Um ponto comum na maioria dos relatos era
a incompreensdo de si mesmo pela sensacdo de desencaixe social, como foi dito normais
demais para sermos autistas e estranhos demais para sermos considerados normais.

Se somos reiteradamente empurrados a situagcbes de inadequagdo, estranheza,
indecifrabilidade, incapacidade, como lograr éxito nas mais diversas situagdes sociais?
Amizades? Relacionamentos amorosos? Mercado de trabalho? Se nossa existéncia nédo é
reconhecida, nossas necessidades nao sdo vistas, como serdo compreendidas pela sociedade?
Essas perguntas nos levam a uma reflexdo importante que é até que ponto nds, individuos
autisticos, fomos realmente desinstitucionalizados? Se ndo conseguimos acessar e ou Nnos
manter em diversos espacos de oportunidades sociais e/ou afetivas?

Essa realidade faz com que noticias como a de paises que oferecem eutanasia assistida
a pessoas autistas sejam naturalizadas e/ou ndo recebam a atencdo devida pela sociedade em
geral (GRIFFIN, 2023). Precisamos investigar, questionarmo-nos o que de fato estd
acontecendo com esses individuos que os fazem optar por mecanismos como esse. O que
estamos negligenciando enquanto sociedade para que pessoas autistas que se sentem, por
diversos motivos, angustiadas em mundo que as deslegitima a considerar suicidio uma
alternativa? Nos materiais procurados nas plataformas de busca que abordam autismo, 0
terceiro item da categoria monografias é um estudo do ano de 2019 da Universidade Federal
de Sergipe, Departamento de Fonoaudiologia (DFOL/Lagarto) que faz uma revisao
sistematica sobre as incidéncias de tentativas de suicidio entre jovens autistas'®. Além das
comorbidades neuroldgicas, Santos (2019) aponta que os principais fatores de risco sdo o
desemprego, morar sozinho, histérico familiar de tentativas de suicidio, historico de tentativas
de suicidio e disturbios alimentares.

Pessoas que sdo sistematica e historicamente oprimidas por dispositivos de poder ndo
se suicidam, elas sdo suicidadas pela violéncia simbdlica que segue sendo invisibilizada por
muitos, é por isso que precisamos trazer a luz estes debates: os relatos, a vivéncia, 0
protagonismo. Diante disso. precisamos desestabilizar essas barreiras atitudinais para

enxergar vidas que precisam ser salvas.

'8 Tentativas de suicidio em jovens com Transtorno do Espectro Autista (TEA): uma revisio sistematica (2019),
de José Elisson Silva Santos (Departamento de Fonoaudiologia-DFOL/Lagarto).
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A seguir, no capitulo dois, apresentaremos nossa fundamentacdo teodrica de base
linguistica para abordagem e analise dos relatos autobiogréficos autisticos escritos e coletados

para esta pesquisa.
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2 PENSANDO O ESPECTRO A LUZ DOS PRESSUPOSTOS TEORICO-
ANALITICOS DA LINGUISTICA TEXTUAL

Conforme trouxemos nas consideracgdes iniciais desta tese, nosso interesse em ensejar
essa tematica tem base, inicialmente, no que tange a experiéncia do meu proprio diagnostico
de TEA, seguido, meses depois, das condi¢des neurodivergentes TDAH (Transtorno de
Déficit de Atencdo e Hiperatividade) do tipo hiperativo-impulsivo e AH/SD (Altas
habilidades e Superdotacdo) na area de linguistica (o que inclusive tem a ver com a minha
formacéo académica e hiperfoco na area desde 2009). Respectivamente, na busca de materiais
para meu proprio entendimento e compreensdo, percebi a auséncia de pesquisas nas
plataformas de base de dados, as quais contemplam a histéria ou a experiéncia da pessoa
autista fora do discurso biomédico e, neste caso especifico, na area da linguistica textual.

Perceber essas lacunas me motivou a buscar mais informacdes, organiza-las e
apresenta-las de modo a desconstruir os moldes pelos quais, normalmente, o TEA ainda é
percebido socialmente: de maneira rotulada e estigmatizada. Como a linguistica textual (LT) €
uma area da linguistica que ndo se furta ao dialogo com outras areas do conhecimento
humano e, a teoria da referenciacdo traz suporte para mecanismos de analises de textos,
elegemos o relato autobiografico escrito como principal material de andlise junto aos dados de
marcadores sociais, escala de Likert (JUNIOR; COSTA, 2014) (se¢bes do formulario que sdo
adequadamente explanadas na secdo das etapas metodoldgicas).

Cabe, também, ressaltar que essas questdes sdo sempre uma negociacao, Vvisto que
pode ocorrer de forma conflitiva ou harménica. Cada vez que um texto é lido/ouvido, no
tempo e no espaco, descreve, ou relata um evento social, por justamente se realizar como
negociagao sobre uma base de conhecimentos compartilhados. Assim sendo, a coeréncia de
um texto qualquer surge da percepc¢do de uma unidade negociada de sentidos, a qual depende
ndo s6 da intencionalidade do autor e da coparticipacdo do interlocutor, mas também das
indicacbes marcadas no cotexto (na superficie do texto) e de um vasto conjunto de
conhecimentos compartilhados.

O nosso interesse investigativo sobre como 0s sujeitos autistas interativamente
manejam diferentes niveis de conhecimento por meio de relatos autobiograficos como
principal material de analise. Um aspecto importante aqui € a compreensdo do conhecimento
partilhado. Para Koch e Cunha-Lima (2004),
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o conhecimento compartilnado é essencial para que os falantes possam
decidir sobre que tipo de informacdo pode ser explicitada, que tipo de
informacdo deve permanecer implicita, sobre quais fatos se deve chamar a
atencéo, quais as posturas (de intimidade, respeito, distancia, autoridade etc.)
adequadas de um falante em relacdo a outro e quais géneros devem ser
utilizados (pressupondo que o outro saberd reconhecer esse género e reagir
apropriadamente a ele). Todo texto inclui essa dimensdo compartilhada,
assim como uma certa divisdo de responsabilidade na atividade de
interpretacdo (KOCH; CUNHA-LIMA, 2004, p. 282).

O texto acima possibilita a remissdo a um aspecto importante, a urgéncia de fomentar
0 debate sobre a existéncia de autistas a partir de suas proprias narrativas dentro e fora da
universidade. Justifica ndo s6 a importancia desta pesquisa, mas corrobora com a proposta
apresentada. Nas subsecOes adiante, discorreremos sobre a referenciagdo como fenémeno

textual-discursivo, o campo déitico e o relato autobiografico.

2.1 Referenciagdo como fendOmeno textual-discursivo

Por meio da linguagem nos comunicamos. Nomeamos as coisas do mundo, atribuimos-Ihes
significados e os identificamos. Criamos e transformamos o universo real e/ou ficticio e
compreendemos tudo ao nosso redor. As possibilidades de comunicacao alusivas a linguagem
abarcam ferramentas das mais diversas caracteristicas.

Somos capazes de produzir efeitos de sentido, de negociar informacgdes e também de
percebé-las por meio de signos convencionais, consolidando-o0s ndo s6 na lingua, mas também
através de imagens, gestos, estimulos visuais, sensoriais, dentre outros mecanismos capazes
de veicularem informacdes e produzirem efeitos de sentido, interativamente, em praticas
sociais. Afinal, “a comunicacdo é entendida como um esfor¢o cooperativo entre individuos
constituidos em termos autdnomos, com regras preestabelecidas de um acordo, em prol de
interesses comuns” (RAJAGOPALAN, 2004, p. 51).

Com base nas propostas analitico-descritivas da Linguistica Textual (KOCH, 2009;
MARCUSCHI, 2012; CAVALCANTE et al, 2010; CAPISTRANO JUNIOR; LINS; ELIAS,
2017; BENTES; LEITE, 2010; SANTOS, 2014; SILVA, 2015; TEIXEIRA; SOARES, 2013),
principalmente naquelas cujo entendimento do texto se apresenta em diversas maneiras de se
comunicar e construir efeitos de sentido por meio de representacdes semidticas instaveis. A
luz desses estudiosos, dentre outros, temos desenvolvido nossa pesquisa com o propdsito de
contribuir com o campo dos estudos da referenciacio (MONDADA; DUBOIS, 2003). De

maneira geral, este fendmeno é um processo de base sociocognitivo pelo qual os referentes se
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constroem e se reconstroem interativamente em fungdo de um querer dizer. Nessa perspectiva,
trabalhamos nesta investigagdo textual-interativa com os processos referenciais na construcao
e reconstrucdo de sentidos em relatos autobiograficos neurodissidentes de autistas adultos
com diagnéstico tardio.

Lembramos que aquilo que chamamos perspectiva da Linguistica Textual (LT) na
contemporaneidade via tedrica com a qual se alinha este trabalho, assim como varias
ramificacGes da linguistica, ndo teve sempre 0 mesmo padrdo de abordagem desde o seu
surgimento. No entanto, traz consigo, nos fundamentos epistemologicos, inspiracbes em
outros movimentos linguisticos, como a gramatica gerativa, e demarca basicamente trés fases
ou geracbes, como podemos destacar em trés momentos distintos: (1) a do texto
teodrico/abstrato para o concreto/aplicado; (2) a do micro para 0 macro texto; (3) a das forcas
centripetas para as forcas centrifugas.

Esses trés momentos cruciais, foram retomados e explanados em detalhes pela
professora Dra. Leonor Favero no evento Il Workshop em Linguistica textual: perspectivas
interdisciplinares, realizado pelo NETTED/UFES em novembro de 2018. Nessa fala, além da
cronologia detalhada, a linguista reitera a nocao de que a LT ndo € uma disciplina Unica e nos
faz recordar o fato de as regras envoltas no texto ndo serem as mesmas que regem a lingua.

Esse campo de estudos que atualmente conhecemos como LT teve, ao longo de
décadas, seu objeto de estudo ampliado para outras perspectivas e horizontes. Enquanto
ciéncia da estrutura e do funcionamento de textos, a LT comecou a se desenvolver na década
de 60 na Europa, especialmente na Alemanha, chegando ao Brasil por volta dos anos de 1980,
cuja abordagem de estudo textual, por assim dizer, era sobre as chamadas anélises
interfrasticas.

Respectivamente, reconhecemos dois momentos importantes que sdo chamados: O
primeiro chamado de Virada Pragmatica — 0 momento em que 0 que se entende por texto ndo
é compreendido fora de contextos situados no processo da comunicacgdo. O segundo recebeu o
nome de Virada Cognitivista. Por volta dos anos 80, somando a fase em que se estabelecem
reflexdes alusivas ao cognitivismo, ou seja, ao conhecimento de ordem individual ou coletiva
o0 qual é partilhado através de memadrias e sdo negociados no processo de interacdo, conforme
Koch (2009, p. 22), “o texto é originado por uma multiplicidade de operagdes cognitivas
interligadas”. Nesse sentido, os valores e quaisquer variantes que possam influenciar,
circunstancialmente, no funcionamento dos textos e de sua producdo de sentidos também
estdo intrinsecamente ligados ndo s6 aos fenémenos cognitivos, mas também aqueles

permeados de cultura, como traz Van Dijk (2004).
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A ciéncia que se propunha, no inicio, ao estudo do texto a partir de analises frasais
perspectiva situacional ou cognitiva, atualmente se debruca sobre seus diversos e possiveis
objetos de estudo sob uma perspectiva sociocognitivo-interacional, contemplando, assim,
outras semioses e modalidades. Isso quer dizer que, a partir do momento que a Linguistica
Textual ndo s6é amplia sua abordagem diante dos corpora, isto &, seu entendimento quanto as
constituicdes composicionais, mas também estende a comunicacdo a outras areas do
conhecimento humano, ciéncias, disciplinas, colocando em pratica o principio da
transdisciplinaridade sem subjuga-las. Dessa forma, de acordo com Cavalcante (2012),
podemos concluir que o texto é um evento comunicativo em que estdo presentes os elementos
linguisticos, visuais e sonoros, os fatores cognitivos e varios aspectos. E também um evento
de interacdo entre locutor e interlocutor, os quais se encontram em um dialogo constante.
Essa linguista aponta para um desdobramento muito importante no que diz respeito ao estudo
do texto, isto é, a fatores de construcdo de sentidos que ndo se restringem apenas aos
elementos linguisticos veiculados pelas modalidades falada e escrita, mas a uma concepcao
mais ampliada de acordo com Cavalcante, Custédio Filho e Brito (2014, p. 42). Ja no
primeiro capitulo desta obra, percebemos gque os autores comentam formas de construcdo de
sentidos para além do verbal como “fontes de percepgdo” e afirmam “que as representagdes
sobre um objeto de discurso podem ser construidas a partir de recursos diversos”.

Nesse sentido, reforcamos nossa ambientacdo tedrica na terceira fase ou geracdo da
Linguistica Textual, cuja epistemologia abrange os mais variados aspectos e cddigos na
producdo de sentidos do texto mediante os géneros discursivos. Dessa visada, iteramos o texto
como lugar da interacdo (KOCH, 2009), acontecimento Unico, social e cognitivamente
motivado, evento comunicativo, de composi¢cdo linguistica e/ou ndo linguistica (diversas
materialidades), demarcado por diversos contextos (sociais, culturais, ideoldgicos, cognitivos
e outros) e atravessado pelo fendmeno da referenciacdo. Este processo consiste no conjunto
dindmico de atividades linguisticas complexas de introducdo, de manutencdo e/ou
reelaboracdo encadeada e de desativacao/desfocalizacdo de expressdes referenciais no curso
da producéo textual (BENTES; REZENDE, 2017). Para esses autores,

o tema da referenciacdo €, atualmente, um dos temas centrais da relacdo
entre o texto e os diferentes niveis de contextualizagdo mobilizados por
produtor/leitor para a producdo de sentidos. A referenciagdo mobiliza
necessariamente a relagdo lingua x mundo e, como esse mundo ‘adentra’ o
texto, isso torna dramatico falar, em termos estritos, de uma ‘interioridade’
do texto em contra posicdo a uma ‘exterioridade’ contextual que o
circunscreve (BENTES; REZENDE, 2017, 275).
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No campo dos estudos do texto, atrelado a possibilidades de se atribuir coeréncia a um
dado evento comunicativo, um dos locus de observacédo da continua negociacao intersubjetiva
de sentidos, socialmente motivada e realizada, € a referenciacdo, compreendida e teorizada
como uma estratégia de producdo de sentidos. O processo da referenciacdo ndo se resume
apenas a expressdes anaforicas e déiticas, ndo obstante, agrega uma serie de categorias que
podem ser explanadas nos fendmenos linguisticos, tal qual estabelece Koch (2008, p. 2):
(re)construcdo de objetos de discurso, ativacao de referentes no texto (introducéo referencial),
(re)construcdo do modelo textual (progressdo referencial) e funcbes discursivas das
expressdes referenciais. Dentre outras categorias, destacamos também: o encapsulamento; a
nocdo do ponto de vista; a construcdo argumentativa; a intertextualidade; a abordagem
sociocognitiva e discursivas das recategorizagOes; as estratégias textual-discursivas de
construcdo dos sentidos; o topico discursivo e a ativacdo e reativacdo da memoria. Todos
esses temas convergem para aspectos do fendmeno da referenciagéo.

Valemo-nos, assim, das expressdes referenciais e do campo déitico justamente por
representarem conceitos tedricos unicos e operarem de modo diferenciado no discurso,
podendo a déixis contextualmente se sobrepor a outros processos referenciais, como o
anaférico (CAVALCANTE, 2012). Como prenunciado, com as novas fases dos estudos da
lingua em LT, o conceito do que hoje entendemos por texto se expandiu significativamente,
deixando de se restringir apenas ao estudo de frases descontextualizadas (analises
transfrasticas) para atender a perspectiva sociocognitiva-interacional de carater funcionalista.
Dessa forma, afirmamos que o carater funcionalista dos estudos da linguagem pressupde a
percepcdo da lingua na interacdo, em funcionamento e em decorréncia de quaisquer
principios, 0s quais possam exercer sobre ela alteracdes significativas de efeitos de sentido, a
saber, o(s) contexto(s), além da possibilidade da interacdo semiotica.

No que diz respeito aos recursos linguisticos, quando esses sentidos sdo mobilizados
pelas estruturas, pelos mecanismos de lingua, estamos falando de cotexto. Intrinseco a nogéo
de contexto, o cotexto basicamente se refere ao que conhecemos como superficie textual,
pois, podemos observar o cotexto tanto nas modalidades escrita, falada e imagética, ou seja,
concernente as materialidades linguistica e néo linguistica.

Cotexto e contexto sdo mecanismos dinamicos que conversam entre si, estdo a
disposicao dos interactantes e sdo fundamentais na perspectiva da referenciacdo, uma vez que,

ela se constitui como fendémeno textual-discursivo que ocorre de forma processual, continua,
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isto é, por etapas cuja orientacdo pode se dar por meio de recursos linguisticos, ou ndo, 0s
quais carregam sentidos diversos e a0 mesmo tempo 0s constroem, movimentando objetos de
discurso. Isso significa dizer que, embora as classificacdes relacionadas a texto, cotexto e
contexto sejam distintas entre si, ndo sdo, porém, indissociaveis. Como mecanismo vivo, a
lingua é utilizada como ferramenta de elaboragdo de textos por meio dos mais variados
géneros discursivos. Conforme mostra o diagrama abaixo, suas engrenagens Sao

indissociaveis, mas cada uma tem sua funcéo:

IMAGEM 01: ENGRENAGENS DO TEXTO

Fonte: Elaboragdo propria com diagramas do PowerPoint.

O funcionamento desses mecanismos de interseccdo pode vir a resultar em tipos
relativamente estaveis de enunciados, que sdo conhecidos como géneros do discurso
(BAKHTIN, 2006). Isso quer dizer que, durante a construcdo de sentidos, o evento
comunicativo, que conhecemos como texto (CAVALCANTE, 2014), se materializa por meio
de dispositivos que ha algum tempo sdo compreendidos como géneros textual-discursivos.
Esses aspectos dizem respeito a como essas representacdes ocorrem no plano das relagdes
entre 0s sujeitos social, cognitivo, historico e cultural, interativamente situados.

Para contribuir com essa discussao, Van Dijk (2010, p. 80) afirma que “o contexto &,
ao mesmo tempo, uma abstragdo teorica e cognitiva” intimamente relacionada as intengdes da
comunicacdo e, consequentemente, aos objetivos de praticas sociais ou “praxis”’. Essa nocao
trazida pelo autor tem muito a ver com o fenbmeno da referenciacéo, processo pelo qual os
referentes sdo elaborados e reelaborados progressivamente na dindmica do texto ou discurso.

No entanto, nem sempre o referente vem explicitado totalmente no cotexto por meio de uma
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expressdo referencial. Ao apresentar as relagdes entre interpretacbes e estruturas sociais
convencionalizadas, o autor traz a luz um dos principios béasicos da referenciacdo que é a
negociacdo entre os interlocutores.

Desde que a comunicacdo seja real, ela acontecerd definida em um tempo-espaco,
envolvendo individuos especificos e, entre eles, 0s sentidos sem os quais, acreditamos ser
impossivel contemplar esta pesquisa de abordagem social e cognitiva conforme principios da
LT na contemporaneidade. Ainda segundo esse autor, o0 contexto alude a varios aspectos que
podem se organizar de forma ordenada em meio a informagdes relevantes ao processo de
interpretacdo e, para isso, é necessario perceber o discurso através de conhecimentos prévios.

Koch e Elias (2018) postulam que

a leitura de um texto exige muito mais que o simples conhecimento
linguistico compartilhado pelos interlocutores: o leitor é, necessariamente,
levado a mobilizar uma série de estratégias tanto de ordem linguistica como
de ordem cognitivo-discursiva, com o fim de levantar hipGteses, validar ou
ndo as hipoteses formuladas, preencher as lacunas que o texto apresenta,
enfim, participar, de forma ativa, da constru¢éo do sentido. Nesse processo,
autor ¢ leitor devem ser vistos como ‘estrategistas’ na interagdo pela
linguagem (KOCH; ELIAS, 2018, p. 7).

Como j& vimos, anteriormente, embasamos essas questdes considerando, sobretudo, os
processos de referenciacdo (MONDADA; DUBOIS, 1994). Essa categoria independe da
modalidade linguistica convencional (lingua falada e/ou escrita) na producéo de sentidos, por
meio do uso de expressdes referenciais em textos multimodais, os quais envolvem diferentes
modalidades ndo so verbais, mas também imagéticas (CASTRO, 2015 e 2017). Ainda quanto
a referenciagdo, esta atividade discursiva, contamos com os estudos Conte (2003), Apothéloz,
(2003) e Cavalcante et al (2010), uma vez que esse arcabouco tedrico viabiliza ferramentas de
analise textual/discursiva e de descri¢do a partir dos principios de construcdo e reconstrucao
dos objetos do discurso.

Além da expansdo da concepgdo de texto e sua abrangéncia, devemos reforcar que
esses novos mecanismos de analise textual-discursiva de perceber o texto acompanham a
utilizacdo do termo referenciacdo no lugar do termo referéncia. No que tange a compreensdo
de sentidos, esse processo é contextual e estd em constante elaboracdo e reelaboracdo, pois,
nao ¢ algo pronto ou acabado, mas “uma constru¢ao de objetos cognitivos e discursivos na
intersubjetividade das negociacbes, das modificacGes, das ratificagbes de concepcdes
individuais e publicas do mundo” (MONDADA; DUBOIS, 2003, p. 20). Na defesa desse

ponto de vista, argumentam as autoras,
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[...] passando da referéncia a referenciagdo, vamos questionar 0S processos
de discretizacdo e de estabilizagdo. Esta abordagem implica uma visdo
dindmica que leva em conta ndo somente o sujeito “encarnado”, mas ainda
um sujeito sociocognitivo mediante uma relacéo indireta entre os discursos e
0 mundo. Este sujeito constréi 0 mundo ao curso do cumprimento de suas
atividades sociais e o torna estavel gracas as categorias — notadamente as
categorias manifestadas no discurso.

Durante o processamento textual (ou progressdo referencial), os objetos de discurso
(referentes ou entidades de que falamos) sdo construidos e retomados ou recategorizados
interativamente no interior do préprio discurso, de acordo com nossa visdo de mundo, ou
padrdes perceptivos. Para Blikstein (2003, p. 61), os “Oculos sociais” que constituem 0s
estereotipos de percepcdo. Dessa maneira, € de suma importancia que tornemos evidente o
aspecto com o qual se alinha esta pesquisa.

Ao levarmos em consideracdo a perspectiva epistemoldgica do objeto de discurso em
conformidade com Mondada e Dubois (2003), reiteramos que, primeiro, o objeto de discurso
é construido na interacdo, sendo flexivel no que tange a sua composicdo, podendo se
manifestar no discurso, como ja dito por Cavalcante (2012), via semioses diversas. E, séo
“objetos constitutivamente discursivos” (MONDADA; DUBOIS, 2003, p. 20). De acordo

com essas autoras, Lima e Castro (2021):

isso quer dizer que o objeto de discurso constitui uma entidade linguistica,
uma categoria de analise e de estudo da lingua conforme os pressupostos da
Linguistica Textual, na atualidade. [...] postulam que os objetos de discurso
ndo constituem elementos ja postos social ou internacionalmente falando, ao
contrario, sdo construidos no curso das atividades comunicativas;
estabelecidos durante a comunicagéo e transformados, ou recategorizados, no
e pelo contexto (LIMA; CASTRO, 2021, p. 05).

A partir desse conceito basilar ancorado nos pressupostos dessas autoras, assim como
nos desdobramentos atuais referentes aos estudos da referenciacdo, contemplando a
multimodalidade (CAVALCANTE, 2012; CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO; BRITO,
2014), consideramos outras abordagens da LT, as quais levam em consideracdo textos
construidos a partir de varias semioses e suas possibilidades de estudo. Para Cavalcante e
outros autores (2017), nesta obra, sdo agregados aspectos como géneros digitais,
multimodalidade, sequéncias textuais, intertextualidade e ensino textuais, orientacdo
argumentativa, o que faz com que outras instancias textuais sejam reconhecidas no seu

potencial discursivo. Nesse panorama, esses autores alegam que
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a construcao de sentidos deve ser vista como situada histérica e socialmente
e como portadora de natureza plastica, uma vez que resulta de um processo
de negociacdo entre os sujeitos nas praticas discursivas. E por isso que 0s
tedricos sociocognitivistas apontam pela proposta de mondada e Dubois.
Assim, o foco dessa abordagem se encontra no estudo dos processos de
construcdo de objetos de discurso, sendo esses concebidos numa dimenséo
de propriedade intrinseca das palavras (CALVACANTE et al, 2017, p. 96).

Dentro dessa visdo, os objetos de discurso ndo sdo apenas negociados (entendidos)
entre 0s sujeitos durante o processo de interacdo, mas também sdo recategorizados, ou seja,
transformados, modificados, ao longo da dindmica textual e do evento comunicativo. A vista
disso, nossa andlise incide sobre a construcdo e reconstrucéo de objetos de discurso em relatos
autobiograficos de autistas adultos com diagnostico tardio.

Nessa perspectiva, um objeto (ou uma entidade), construido de forma conjunta,
negociada e, a0 mesmo tempo, representada na mente dos sujeitos da enunciacdo. Estes
individuos véo se reconfigurando ndo sé pelas pistas que as estruturas sintatico-semanticas, e
os contetdos lexicais fornecem, como também por outros dados do entorno sociodiscursivo e
cultural, os quais, interativamente, vdo sendo mobilizados pelos interlocutores da
comunicacdo (CAVALCANTE ET AL, 2010). Objetos estes que denominamos, neste
trabalho, de (id)entidades atipicas. Sendo assim, seguimos para a subse¢dao onde explanamos,

de forma breve, o campo déitico: eu ontem x eu agora.

2.2 Campo déitico: eu ontem X eu agora

Nesta subsecdo, faremos uma breve exposi¢cdo acerca de outro tipo de processo de
referenciacdo: o da déixis que € um fendmeno referencial que acontece na e pela interacéo.
Nas palavras de Cavalcante, Custodio Filho e Brito (2014, 85), essa categoria de analise “so
se configura como tal se se tomar como ponto de origem quem € o falante e onde ele se
localiza, quer seja no tempo/espaco real da enunciagéo, quer seja no tempo/espaco de sua fala
no contexto”. A maneira de como as expressoes referencias séo abordadas no campo déitico
depende de como o contexto é definido. De acordo com Mondada (2020), conceitos
especificos de contextos podem redundar em diferencas significativas no estudo dessas
expressdes. O que situa a contribui¢do da analise dos relatos autobiograficos “no ambito de
uma literatura mais ampla”.

Como explicamos em sec¢des anteriores, meu interesse principal nesta tese é analisar

relatos autobiograficos escritos por autistas adultas com diagnoéstico tardio, ou seja, pessoas
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que obtiveram esse diagndstico na fase da adolescéncia em diante. Para entender como
acontece a construcdo de sentidos nesses textos e como sdo (re)elaborados os objetos de
discurso que apontam para uma construcao referencial de (id)entidades atipicas, além de um
continuum antes-depois mediante o contexto do diagndstico. Isso quer dizer que o antes
corresponde a auséncia do diagnostico e o depois as transformacgdes vivenciadas gragas ao
acesso a esse diagnostico. Esses conceitos percebidos em (id)entidades atipicas
recategorizadas (reconstruidas) nos relatos autobiograficos escritos indicam lugares de

neurodissidéncias. Sobre o campo déitico, Santos (2014) assim se posiciona:

[...] ndo comporta apenas o contato espacial com o objeto-referente presente,
pois as préprias incursdes déiticas estdo impregnadas de lembrancas-imagens
que fundam, durante a progressdo referencial, uma espécie de percepgdo
coalescente. Desse modo, os indices de deiticidade no plano da memdria
tomam forma através de lembrancas-imagens extraidas da lembranca pura e
cristalizadas em imagens-presente (SANTOS, 2014, p. 14).

As incursbes déiticas que permeiam caracteristicamente os relatos autobiogréficos
recuperam as lembrancas-imagens que ndo apenas sinalizam o contato com o objeto, mas a
percepcdo dessa progressdo de referentes. No momento em que essas lembrancas sdo
recuperadas sob as lentes do eu atual, aquele que acessou o diagnostico tardio, as informacdes
retomadas sdo recategorizadas, uma vez que o diagnostico traz uma mudanga, uma
transformacéo, importante de rumo dos acontecimentos, fatos, na vida do autista, e como
esses fatos passam a ser compreendidos interativamente nas préaticas sociais.

Sendo assim, a funcdo cognitivo-discursiva da reativacdo de lembrancas implica
sempre uma escolha entre uma multiplicidade de formas de ndo s6 caracterizar, mas,
sobretudo, conservar o passado do individuo na forma que é mais apropriada a ele. No
entendimento de Bosi (1995), as coisas indiferentes sdo descartadas, as desagradaveis podem
ser alteradas, as pouco claras ou confusas simplificam-se por uma delimitagdo nitida. “O
trivial é elevado a hierarquia do insolito; e no fim forma-se um quadro total, vivo sem o
menor desejo consciente de falsifica-lo”. E, ainda, para entendermos o verdadeiro sentido do
objeto de discurso representado aqui pelo item lexical “a lembranca” Halbwachs (1990) a
considera como:

[...] uma reconstrucdo do passado com ajuda de dados emprestados do
presente, e, além disso, preparada por outras reconstrugdes feitas em épocas
anteriores e de onde a imagem de outrora se manifestou ja bem alterada. [...]
Ajudada pelos relatos, os depoimentos e as confidéncias dos outros, permite-
nos fazer uma ideia do que foi nosso passado (HALBWACHS, 1990, p. 71).
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O caréter livre, espontaneo, quase onirico da memoria é, segundo Halbwachs (1990),
excepcional. Na maior parte das vezes, lembrar ndo é reviver, mas refazer, reconstruir, pensar,
com imagens e ideias de hoje, as experiéncias do passado. Na percepcdo de Lima (2008), a
memoria ndo é sonho, é trabalho. Se assim &, deve-se duvidar da sobrevivéncia do passado,
“tal como foi”, e que se daria no consciente de cada sujeito. A lembranca ¢ uma imagem
construida por aquilo que esta, agora, a disposicao do individuo no conjunto de representacdes
que povoa a consciéncia atual desse individuo.

Por mais nitida que lhe pareca, a lembranca de um fato antigo, ela ndo € a mesma
imagem experimentada na infancia, porque o sujeito ndo € o mesmo de entdo e porque sua
percepcdo alterou-se e, com ela, suas ideias, seu juizo de realidade e de valor. O simples fato
de lembrar o passado, no presente, exclui a identidade entre as imagens de um (do antes) e de
outro (do depois), e propde a sua diferenca em termos de ponto de vista (LIMA, 2008). O
tempo é uma dimensao fundamental para a organizacao da agdo humana. De modo geral, essa
orientacdo é incorporada a posicdo de acOes e tanto em relacdo a acdo anterior (0 antes),
guanto em relacdo a acdo seguinte (o depois). Entretanto, ela pode ser topicalizada pelo uso
das expressoes déiticas “ontem” e “agora” quando esses déiticos podem ser formulados com
muitas outras expressoes lexicais.

A escolha dessas categorias déiticas ndo é somente projetada para fazer referéncia,
mas também serve a outras acdes no tempo/espaco real da enunciacdo. Além disso, sua
posicdo sequencial ndo apenas da ao déitico seu valor referencial, mas também o uso para se
(des)alinhar, se (des)filiar, ou para concordar ou ndo com as ac¢des anteriores. Dessa forma, a
expressao déitica referencial ‘“agora”, em consonancia com Mondada (2020, p. 212),
representa “um momento particular na interagdo que pode ser o locus de negociacdes e
dificuldades, demonstrando a orientagdo dos participantes em dire¢cdo a um ‘por que isso
agora’ como um ponto decisivo na interagcdo”. Para a autora, a referéncia ao tempo na
interacao

[...] pode fazer uso da expressdo déitica ‘agora’, referindo-se ao préprio
momento de sua producdo. ‘Agora’ pode manifestar uma orientagdo para a
precisdo do momento a que se refere, de modo que leva em considera¢do ndo
apenas o contexto, mas mais precisamente a temporalidade da ag&o em curso.
Instrucdes relativas a acBes a serem realizadas sdo particularmente
interessantes nessa perspectiva (MONDADA, 2020, p. 208).

No interior desse arcabouco textual-discursivo, a linguistica de textos em suas
interfaces e delimitagdes com outras disciplinas tem sido importante para desenvolver

abordagens baseadas no uso, para além de descri¢cGes baseadas no sistema, bem como para
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questionar visdes tradicionais de contexto, visto que essa abordagem tedrica tem defendido
uma versdo mais dinamica, o contexto como um construto sociocultural. Assim, conforme
Mondada (2020), nem € estatico, nem homogéneo para todos os usuarios da lingua. Ele é
constantemente negociado. Visto desta maneira, a déixis também € vista como o proprio
fendmeno que contribui para a construgcdo do contexto. Hanks (2008, p 204-205), também,
mostra que a déixis, na verdade, ocupa uma posicao central no estudo do contexto porque “ela
é a forma simples mais Obvia em que o cenario da producdo discursiva € incorporado a
prépria estrutura da lingua. Embora haja inimeras defini¢bes do termo déixis, tal como usado
aqui, designa expressoes referenciais como ‘este’, ‘aquilo’, ‘aqui’, ‘1a’, ‘agora’, ‘entdo’, ‘eu’,
‘nos’ e ‘voce’ [...]".
O estudo déitico advém da interpolacdo de eixos concéntricos delimitados
por paradigmas associados ao centro genitivo: o eu. A expressdo corporal
indica, portanto, que funcgBes simbdlicas funcionam como estruturas
autorreguladoras de movimentos progressivos e remissivos. Buhler (1967)
define o sistema déitico em dois campos, respectivamente; o Zeigfeld
(campo demonstrativo) que diz respeito ao presente experiencial da
producéo de enunciados (Aqui-Agora-Eu) e o Symbolfeld (campo simbdlico)
0 qual é composto por signos, ideias, imagens e representacdes. Este Gltimo
define os indexicais como simbolos-indices. Vale lembrar que Buhler indica
também um terceiro campo — 0 demonstrativo contextual — o qual, segundo
ele, ndo é necessario caracteriza-lo como novo termo, mas que deve ser
tomado como substituto do campo demonstrativo Unico (Zeigfeld), pois, o

ambiente fisico do qual o sujeito da enunciacdo se apropria, €
constantemente reatualizado (LIMA; SANTOS, 2014, p. 16-17).

As relacBes espaco-temporais das expressdes déiticas sdo caracterizadas pela
emergéncia do “Aqui-Agora-Eu” em cada instancia comunicativa. O campo déitico é o Unico
fator real entre os participantes da enunciacdo, seja esta relacdo fisica ou mental. Nesta
perspectiva, é possivel incluir duas possibilidades de realizacdo da percepcdo. A primeira diz
respeito a amostragem das coisas e a segunda concernente a demonstracdo dessas coisas no
ambiente situacional. Hanks (2008, p. 211) define o Zeigfeld de Buhler como Unico centro e
ponto de referéncia é o “Aqui-Agora-Eu” inerentemente situado. Esta discusséo sobre o curso
do campo déitico aponta para “uma situagdo imediata, uma vez que utilizam tipos gramaticais
que preexistem a qualquer enunciado particular”.

Continuando sua discussdo sobre a déixis, Hanks (2008, 211) afirma que o campo
déitico €, portanto, semelhante a “situacdo social” de Goffman (1972), visto que ele organiza
“a copresenga e oS tipos de acessos emergentes (perceptuais) dos interactantes uns em relacao

aos outros e em relacdo ao cendrio”. Goffman defende a ideia de que “as situagdes sociais”
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[...] ndo precisam e justificam uma andlise para si prépria, & semelhanca daquela dedicada a

outras formas bdasicas de organizacdo social”. Diante disso, ele assim se posiciona:

eu definiria ‘uma situagcdo social’ como um ambiente que proporciona
possibilidades matuas de monitoramento, qualquer lugar em que um individuo
se encontra acessivel aos sentidos nus de todos os outros que estdo ‘presentes’,
e para quem os outros individuos sdo acessiveis de forma semelhante. De
acordo com essa definicdo, uma situacdo social emerge a qualquer momento
em que dois ou mais individuos se encontram na presenca imediata do outro
[...] (GOFFMAN, 1972, p. 17).

Ele argumenta que as situa¢fes sociais tém suas proprias caracteristicas que resultam
do fato de haver copresenca entre dois ou mais sujeitos. Uma situacdo €, segundo esse autor,
um espaco de possibilidades matuas de monitoramento dentro do qual todos os individuos
copresentes tém acesso sensério uns aos outros diretamente. Ainda, para Goffman, a
interagdo social tem como foco trazer discussdes de especificidades “extramotivadas™ ndo so6
pela déixis enquanto tal, mas também por outros campos sociais aos quais a déixis pode ser
incorporada.

Por meio dessa incorporacao, as relacdes sociais de poder, de delimitacdo dos campos,
de conflito e valor estdo amalgamadas ao campo déitico. Nessa abordagem tanto o falante
como o ouvinte tem papéis ativos na elaboracdo de sentidos, por exemplo, na compreensao
daquilo que esta se passando aqui e agora. Em um sentido mais amplo, estas relacdes
circunscrevem nossa percepc¢ao da copresenca, da evidencialidade dos objetos, e da imediacédo
do mundo espaco-temporal no qual os falantes se situam. As expressdes déiticas apontam para
uma presenca implicita. Esta presenca (copresenca) ndo esta condicionada pela coexisténcia
fisica, ela engloba também tudo o que constitui a memoria compartilhada pelos intervenientes
num ato de enunciacdo e que pode, por esse fato, ser considerado presente (HANKS, 2008).

Os déiticos funcionam como invocadores de ambientes que se dissipam
instantaneamente. Por isso, determinadas estratégias de textualizagdo transgredindo o campo
do eu-aqui-agora. As incursdes mais complexas participam de um processo disseminado com
um olhar mais abrangente do campo déitico imediato. Diante da autorreferéncia da déixis, este
campo constitui as coordenadas discursivas. Muito mais do que apontar, a déixis, tal qual uma
bussola, estabelece no cotexto orientagdes para a localizacdo do individuo no momento da
enunciacao. Os indices de ostensdo, como traz Benveniste (1989), EU-AQUI-AGORA.
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IMAGEM 02: EU-AQUI-AGORA DE BENVENISTE

(e0)

Fonte: Elaboragéo propria com diagramas do PowerPoint.

Diante disso, podemos dizer, que a déixis é a bussola das coordenadas discursivas, na
medida em que ela prescreve os pontos de orientacdo aos sujeitos em interacdo. O inicio dos
estudos linguisticos estimulou um novo interesse pelo modo como a subjetividade se
expressava na lingua. Inicialmente, foram os estudos de Buhler (1934) e depois os de
Benveniste (1966; 1974), focando, sobretudo, no sujeito que se instaura no proprio ato de

dizer “eu”, e como se apropriando da linguagem pelo mesmo ato, visto que

é na linguagem e pela linguagem que o homem se constitui como sujeito;
porque s6 a linguagem fundamentada na realidade, na sua realidade que é a
do ser, o conceito do ‘ego’. A ‘subjetividade’ de que tratamos aqui € a
capacidade do locutor para se propor como ‘sujeito’. Define-se ndo pelo
sentimento que cada um experimenta de ser ele mesmo (esse sentimento, na
medida em que pudemos considera-lo, ndo é mais que um reflexo) [...] que
transcende a totalidade das experiéncias vividas [..]. Ora, essa
‘subjetividade’, quer a apresentemos em fenomenologia ou em psicologia,
como quisermos, ndo é mais que a emergéncia no ser de uma propriedade
fundamental da linguagem. E ‘ego’ que diz ‘ego’. Encontramos ai o
fundamento da ‘subjetividade’ que se determina pelo status linguistico da
‘pessoa’ (BEVENISTE, 1995 [1966], p. 286).

Em um de seus textos, intitulado “A linguagem e a experiéncia humana” (1989
[1974]), pressupOs uma translocacdo espago-temporal da enunciacdo. Esse processo de
transcendéncia das expressdes linguisticas faz incorporar, ao estatuto da enuncia¢do, uma
série de questdes em torno das relacdes de espaco e de tempo das expressdes déiticas, com
referéncia ao campo tripartite de todo enunciado: o eu-aqui-agora. Visualizamos, assim, as
expressdes indiciais as quais se engajam ao fluxo de consciéncia do sujeito da enunciagéo,
movimentando, simultaneamente, o campo déitico. Apontamos para o fato de que o préprio

campo déitico de coordenadas espaco-temporais condensa, instantaneamente, eventos locais e

72



projetados. Através desse processo de translocacdo, os indices temporais de deiticidade s&o
questionados aqui ndo apenas como enfoque cronoldgico de eventos, mas também como
dissipacdo das relacbes espaco-temporais do presente linguistico da enunciagdo
(BENVENISTE, 1989 [1974]).

Tomamos como norte o processo de translocagdo espacgo-temporal, apontado por
Benveniste (1989), porque conferimos que este ponto de vista esta contido na defesa de que é
perceptivel a ampliacdo do campo déitico de coordenadas ja que entendemos que esse
fendmeno de translocacdo diz respeito ao deslizamento das mesmas formas linguisticas
pronominais como este, esse, aquele e do proprio eu-aqui-agora. Nesta perspectiva, todos
esses individuos implicam um gesto no sistema perceptual o qual, ao mesmo tempo, transloca
a instancia de discurso desse sistema de coordenadas perceptuais. Por isso, apontamos para o
fato de que a temporalidade é uma condicdo inata ao pensamento e ndo apenas ao fenébmeno
linguistico. Se o préprio campo déitico abarca um didmetro temporal bem amplo, a referéncia
déitica deve possivelmente incorporar outras instancias de discurso imediatas e indiretas.

Nessa abordagem, a percepc¢do sobre si mesmo também pode mudar depois do evento
diagnostico tardio, pois, uma vez com acesso a informacgdes importantes e adequadas, ha
oportunidades de refletir sobre nés mesmos no mundo enquanto autistas. 1sso quer dizer que,
ainda que sejamos as mesmas pessoas, somos, a0 mesmo tempo, pessoas diferentes. Os “eus”
que revisitam nas memorias as lembrancas e imagens, as vivéncias as quais foram

2

atravessadas por sentimentos e aprendizados diversos. “Eus” estes que indicam pessoas
ressignificadas. Sdo pessoas transformadas. Esse percurso de recuperacdo de vivéncias e de
mobilizacdo desses saberes mediante 0s processos referenciais especificos estdo intimamente
relacionados a estabilidade e instabilidade constitutivas (MONDADA; DUBOIS, 2003).

Além disso, queremos frisar, em consonancia com essas autoras, que no lugar de
pressupor uma estabilidade a priori das entidades no mundo e na lingua, é possivel
reconsiderar a questdo partindo da instabilidade constitutiva das categorias por sua vez
cognitivas e linguisticas, bem como de seus processos de estabiliza¢ao. Isso leva o sujeito ndo
sO a deslocar sua atencdo de problemas de entidades da lingua, ou do mundo para a anélise de
processos, assegurando a essas entidades maior evidéncia e estabilidade, mas também a
buscar como as atividades humanas, cognitivas e linguisticas estruturam e ddo um sentido ao
mundo por meio da construcdo de objetos cognitivos e discursivos na intersubjetividade das
negociagoes.

Procurando reforcar o que foi dito nesta subsecdo em que falamos sobre o campo

déitico: eu ontem x eu agora. Para Hanks (2008, p. 271), este campo fornece um espaco de
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posicOes e de tomadas de posicdo com relacdo aos objetos e seus valores no campo social
incorporado. “Explorar o campo déitico ¢é, portanto, explorar um tipo especial de principio no
interior da fina estrutura da pratica comunicativa, um principio ao mesmo tempo individual e
social, cognitivo e corporificado, emergente e duravel, linguistico e ndo-linguistico”. Na

proxima subsecdo, vamos falar sobre relatos autobiograficos de sujeitos autistas.

2.3 Relatos autobiograficos neurodissidentes

Como dito anteriormente, esta tese extrapola os sentidos de algo a ser proposto, muito
mais do que isso, constitui manifesto autistico, meu relato autobiografico neurodissidente.
Com isso, quero dizer que eis o reconhecimento cientifico do meu préprio continuum antes-
depois, através do movimento catartico-critico-reflexivo. E esse movimento aconteceu nao so
apos o processamento do meu proprio diagnostico tardio, como também devido, apds certo
periodo, do reconhecimento entre meus pares. Com isso, quero dizer que, ainda que individual
e subjetivo, durante esse caminhar, eu ndo estive sozinha autisticamente falando e, portanto,
essas sao as principais pessoas que eu quero que me leiam e a quem dedico esse manifesto.

Isso pois, enquanto individuos autisticos, é verdade dizer ainda que muitos insistem
em falar por nés e precisamos reiterar que é impossivel falar sobre representatividade sem
protagonismo (movimentos que seguem acontecendo e sustentando a légica de que somos
apenas objetos de estudo e ndo integrantes da sociedade). Quando existem recursos,
oportunidades e rede de apoio para tal, conseguimos ocupar um lugar de protagonismo,
porém, ainda assim, lembramos que nunca constitui um lugar que nos é dado, ao contrario, é
uma barreira que precisamos, a um custo alto, derrubar. Ou seja, n6s vamos para as trincheiras
sociais e tirar do anonimato, trazer a superficie nossas experiéncias neurodissidentes sustenta
0 porqué escrevemos, para nos reconhecermos enquanto seres pertencentes e esse percurso
leva a transformacdo de n6s mesmos e ao caminho de um letramento anticapacitista.

Ao reconstruirem o0 passado, discursivamente, a partir de dados atuais
(HALBAWACHS, 1990), os sujeitos autistas recorrem aos processos referenciais especificos,
principalmente, expressdes déiticas que sdo atualizadas e expressas na materialidade
linguistica a partir de expressdes lexicais distintas. O contexto desta tese é também
determinante para a ativacdo e reativacdo de entidades atipicas (MONDADA; DUBOIS,
2020). O estudo dessas expressdes resulta em diferencgas significativas, porque o contexto

priorizado era, até pouco tempo, majoritariamente marginalizado em diversas esferas sociais,
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falamos sobre o0 contexto de diagnostico tardio e a ressignificacdo de suas
identidades/entidades a partir desse acontecimento configurando, conjuntamente, o0 aspecto
neurodissidente.

Os participantes dessa interacéo, enunciadores dos relatos autobiograficos constroem e
reconstroem objetos de discurso a partir de suas experiéncias e vivéncias sob a 6tica do
processo sociocognitivo e interacional, reelaborando suas realidades e ideias a partir de
negociacdes entre sujeitos, de modo que, em suas atividades cotidianas, eles estdo sempre
negociando os sentidos construidos. Para isso, podemos contar com os principios norteadores
do fendmeno da referenciagéo.

No que toca a producdo escrita de relatos autobiograficos, onde 0s sujeitos contam
suas historias de vida, com as lentes do conhecimento compartilhado no momento atual, o
participante desta pesquisa recorre a lembrancas e memorias que sdo ressignificadas e/ou
recategorizadas, ou seja, as memorias sdo (re)construidas. Na dindmica de ir e vir na busca
por imagens de experiéncias passadas que sdo reativadas no “agora”. Para Santos (2014), as
lembrancas-imagens acabam por constituir os indices de deiticidade. Também, na opinido de
Lima (2008), depreender significados nas instancias de textos e discursos significa dizer que
compreender o0 mundo e tudo com que nele interagimos, a partir de praticas sociodiscursivas
depositadas na memdria de longo prazo dos sujeitos, é abracar a causa de que ha um
processamento estratégico e mental para a compreensdo e interpretacdo de sentidos do texto.

No interior dessa perspectiva, e em consonancia com Van Dijk (2010),

0s usuarios da lingua realizam passos interpretativos finalisticamente
orientados, efetivos, eficientes, flexiveis, tentativos, em varios niveis
(textual, conceitual, modelo/script) a0 mesmo tempo. Eles fazem pequenos
cortes, e podem precisar somente de informagdo incompleta para chegar a
uma interpretacdo (VAN DIJK, 2010, p. 169).

Em nosso estudo, admitimos que os fendbmenos de assimilacdo e construcdo dos
sentidos, mediante 0 uso de processos da referenciacdo tém um papel importante na maneira
como 0s sujeitos operam sob condic¢Ges diversas e ndo sdo processos randdmicos, contudo,
essas agdes ocorrem com a participagdo interativa de sujeitos especificos, em uma dimensao
de espaco e tempo cujas circunstancias sdo marcadas de forma social, cultural e histoérica.
Com isso, podemos ver neste estudo que as questdes sociocognitivo-interacionais estao

intimamente relacionadas as manifestacdes discursivas. Para Van Dijk (2010),
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[...] o que realmente conta em uma comunicagéo real ndo € tanto a situacéo
em si, mas a interpretacdo/compreensdo que os participantes sociais tém da
situacdo. Obviamente, esse tipo de ‘relativismo cognitivo’ ndo implica que
aquelas interpretacdes tenham bases objetivas. Ao contrario, uma interacao
bem sucedida exige que as interpretacbes da estrutura social sejam
convencionalizadas (VAN DIJK, 2010, p. 83).

A nocéo trazida por esse autor tem muito a ver com o fendmeno da referenciagéo,
processo pelo qual os referentes (entidades linguisticas) sdo elaborados e reelaborados
progressivamente na dindmica do texto ou discurso. Reiteramos também que, além desta
propria tese ser tecida por um viés autistico, os sentidos negociados entre os interlocutores
que participam desta pesquisa também sdo. Este lembrete é importante porque o conjunto de
convencoes tipicas ndo pode ser simplesmente cobrado de uma comunidade cuja interacdo
além de atipica, é autistica, sendo assim toda a negociacdo de sentidos é identitaria, sensorial
e até sinestésica e ndo acontece individualmente, acontece, de forma contraria, na partilha e
no reconhecimento entre os pares autisticos. 1sso quer dizer que a partir do enfoque
sociocognitivo-interacional pensado pelo viés da LT na contemporaneidade, o quanto €
importante verificar a ocorréncia dos fendmenos referenciais nos relatos autobiograficos
escritos de autistas adultos com diagndstico tardio.

Para a coleta desse material foi elaborado um questionério através de um formulério
do google forms e organizado em quatro secdes (ver capitulo trés, Etapas Metodoldgicas). A
selecdo dos relatos foi precisa por dois motivos: o primeiro, por uma questdo de familiaridade,
posto que, em outros momentos da carreira académica, ja trabalhamos com o género relatos
autobiogréaficos escritos em Projetos de Extensdo e em Projetos de Iniciacdo Cientifica, o que
traz maior previsibilidade e habilidade em lidar com o género especificado; o segundo, por
considerarmos um género extremamente rico no que tange a construcdo textual-discursiva a
partir do campo déitico enquanto construto tedrico, uma vez que 0s sujeitos autistas trazem
uma projecao de “si”, falando, tendo como ponto de partida vivéncias e aprendizados atuais

13

sobre um “eu”, em um “tempo” e em um “espaco”, os quais sdo recuperados e
discursivizados no decorrer dos relatos (LESSA, 2013).

Como os géneros estdo diretamente associados as condi¢des de producdo textual-
discursiva, eles apresentam caracteristicas distintas de uso e mobilizacdo e conhecimentos
proprios (CASTRO, 2017), conforme afirma Bakhtin (2006). Para este linguista, a
comunicagdo através de géneros estd amparada em trés fatores essenciais no que diz respeito
as possibilidades de comunicagdo: o conteldo temético, o estilo e a estrutura composicional.

Esses aspectos, de acordo com o autor, ndo séo separaveis de contextos historicos, culturais e
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sociais. Esse autor ainda comenta a respeito do funcionamento desses mecanismos
interacionais, visto que, dos quais, podem vir a resultar os géneros relativamente estaveis de
enunciados, conhecidos por géneros do discurso (BAKHTIN, 2006). Isso quer dizer que,
durante a construcdo ou a reconstrucdo de sentidos, 0 evento comunicativo conhecido como
texto pode se materializar por meio dos dispositivos que, h4 algum tempo, sdo conhecidos
como géneros textual-discursivos.

Marcuschi (2008, p. 159) afirma que “toda manifestacao verbal se d4 sempre por meio
de textos realizados em algum género” e ressalta a importancia da nogao de género textual na
atividade sociointerativa. Nesse sentido, acrescenta, também, que “quando dominamos um
género textual, ndo dominamos uma forma linguistica e sim uma forma de realizar
linguisticamente objetivos especificos em situagdes sociais particulares”. Nesse sentido, N0
material mencionado, ndo nos deteremos aqui a debater sobre a pertinéncia do uso das
expressoes “gé€nero textual” ou “género discursivo”, isso porque, sabemos que a depender do
posicionamento tedérico-argumentativo adotado ha distingdes. Acolhemos, portanto, a
perspectiva do autor de que, aqui, possam ser utilizadas de forma intercambiavel. Ao sinalizar
aspectos relacionados a sociointeracdo, a relevancia das relagdes historicas dos géneros
textuais, Marcuschi (2008) aponta a legitimacao discursiva que € consolidada além da propria
justificativa individual. Essa perspectiva nos diz sobre como se da a realizagdo dos textos a
depender de sua funcéo e a partir de sua circunstancializagéo.

As ferramentas linguistico-textuais a disposi¢do dos sujeitos do discurso ndo condizem
apenas as suas instancias individuais, mas versam também sobre saberes compartilhados e
pré-existentes, visto que os relatos constituem ‘“textos materializados em situagdes
comunicativas, em situagoes recorrentes” e correspondem a “padrdes sociocomunicativos”
(MARCUSCHI, 2008, p. 155) os quais ndo estdo, por sua vez, desvinculados das realidades
em que se constituem e que por elas sdo constituidos.

Acreditando ser suficiente a contextualizagdo que trouxemos sobre os géneros textual-
discursivos, € de igual importancia a no¢do de texto na qual nos amparamos. Cavalcante
(2012, p. 20) sinaliza que “o texto ¢ um evento comunicativo em que estdo presentes os
elementos linguisticos, visuais e sonoros, os fatores cognitivos e VAarios aspectos”. Assim,
acreditamos que o texto € um acontecimento que atende a intencbes especificas, cujo
direcionamento ao interlocutor é bem demarcado, a situacdo de comunicacéo é especifica, e 0
tempo, o lugar e a cultura interferem de forma incisiva.

No que diz respeito diretamente a nossa pesquisa, 0 género autobiogréafico escrito é

bastante produtivo em diversos aspectos, dentre eles, como ja& mencionado, elaborar um
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questionario com marcadores sociais dos participantes é relevante para visualizarmos o
contexto de vida desses sujeitos. A possibilidade de alcancar pessoas autistas de maior nivel
de suporte, de outras regides do pais e também por meio da modalidade escrita que, muitas
vezes, pode ser mais confortavel pela dificuldade de comunicagdo. Em contrapartida, constitui
a oportunidade de se expressar e de ser ouvido sobre a experiéncia que é, de acordo com 0s
relatos coletados, recorrentemente, deslegitimada, que é a do diagnostico tardio.

O género relato autobiografico, como ja mencionado em sec¢des anteriores, foi o
escolhido nesta pesquisa por alguns motivos especificos. A priori, em outros momentos, em
projetos distintos, ja houve a experiéncia em lidar com relatos autobiogréficos escritos com o
intuito ndo s6 de conhecer as pessoas com as quais estdvamos lidando, mas também por
acreditar que, em contatos iniciais, € bastante produtiva a oportunidade de o participante
poder contar algo sobre sua propria historia.

Isso porque, consideramos aquele que fala sobre si mesmo. No relato autobiografico
escrito, torna-se protagonista da sua propria narrativa, na medida em que, neste momento, 0
autista recorre as suas memorias, lembrancas e historias de vida para recuperar sentidos
construidos sobre momentos que ja passaram, contudo, serdo retratados sob a perspectiva do
eu atual que é quem conta o relato no momento. Esses movimentos permitem o exercicio de
uma prética critica e reflexiva sobre as experiéncias relatadas, possibilitando, neste caso, uma
recategorizacao das vivéncias no que diz respeito as caracteristicas autisticas e ao diagndstico
tardio, assim como o efeito catartico. Isto é, toda a referéncia simbolica do autista construida
sobre “si” recebe a oportunidade de ser ressignificada com o acesso a esse diagnostico tardio.
Muito do que ndo era compreendido passa a fazer sentido e, apesar de ndo termos respostas
para todas as perguntas (e nem essa é a principal funcdo do diagndstico), entendemos que esse
fendmeno tem a importancia de nortear a recategorizacdo de experiéncias dessas pessoas a
partir de uma nova perspectiva de vida, possibilitando, a depender do caso, a experiéncia de
catarse,

Pois bem, vamos, entdo, comecar pelos ambientes educacionais, sejam eles de
quaisquer niveis, acessar informacdes como essas (é importante também que o corpo docente
participe), para que, quando pessoas autistas que ocupam as escolas, faculdades e
universidades ndo sO acessem esses espacgos, mas tenham também recursos assegurados o
suficiente para conseguirem se manter nesses espacos. Assim como diz Antunes (2007, p. 84),
“os estudos desenvolvidos por Catani, Bueno e Souza (1998) apontam as histérias de vida e
os relatos autobiograficos como pontos significativos de pesquisa e autoformacdo de

professores”. Este género, portanto, gera processos de reflexdes que trazem a superficie
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conhecimentos acumulados durante toda a experiéncia de vida, conhecimentos atravessados

pelos diversos contextos vivenciados e compartilhados até entdo. Para Lessa (2013),

esse dizer autobiografico apresenta uma ndo coincidéncia constitutiva do
sujeito com ele mesmo e com o0s demais discursos que determinam sua
subjetividade e que o constituem: trata-se de uma encenagdo, na qual e pela
qual o aluno-autor representa a si mesmo, buscando, pelo gesto estético (pela
trama narrativa), dar um acabamento a si, imprimir um sentido de totalidade e
de coesdo para sua vida; ao mesmo tempo, representa outros discursos, cujas
vozes, pontos de vista, representacfes sociais (crencas, ideologias, senso
comum) ressoam no fio do discurso, abrindo fendas em sua aparente
unicidade (LESSA, 2013, p. 123).

Considerando opinido do autor acima, o relato autobiografico pode ser considerado
um espago-momento em que a pessoa dispde da chance de organizar, por meio de seus
conhecimentos individuais e compartilnados com outrem uma visédo e uma versdo sobre si
mesmo que, justamente, por ndo estar isenta de varios outros contextos, pode manifestar
pontos de vista ou posi¢des argumentativas diversas, ratificando os diversos eus em um so.
Através dos relatos, acessamos as representacdes mentais e simbdlicas da memoria dos
sujeitos, porque os conhecimentos partilhados sdo acumulados e construidos nas praticas
discursivas ao longo da vida. Neste caso, os textos refletem o mundo vivenciado por eles e
como 0s aspectos sociais e cognitivos envoltos neste contexto de variacdo neuroldgica.

No proximo capitulo, explanamos os aspectos metodoldgicos e as etapas de pesquisa.
Primeiro comentamos sobre a abordagem da pesquisa e 0 mapeamento realizado em duas
plataformas de pesquisas. Seguimos com a coleta de dados e detalhes sobre o formulario
eletronico gerado pela ferramenta do google forms a partir das se¢des pelo qual foi dividido.

Por ultimo, apresentamos o corpus e as amostras selecionadas dos relatos autobiograficos.

3 OS ASPECTOS METODOLOGICOS E AS ETAPAS DA PESQUISA

Nesta secdo, apresentamos o0s procedimentos metodologicos envolvidos para a
realizacdo desta pesquisa, assim como a abordagem utilizada e etapas cumpridas para
observacdo de método, formulagdo da hipotese, realizacdo do experimento (coleta de

material) e, por fim, a confirmacéo ou ndo da hipdtese apresentada.
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3.1 A abordagem da pesquisa e mapeamento

Nossa pesquisa estd alinhada a uma perspectiva sociocognitivo-interacional da
linguagem de carater funcionalista dos estudos, uma vez que pressupde a lingua em interacéo,
em funcionamento e em decorréncia de principios 0s quais possam exercer sobre ela
alteracdes significativas de efeitos de sentido, a saber, 0s contextos social, cognitivo, cultural,
identitario, dentre outros.

Além disso, nossa pesquisa demarca um lugar de producdo de sentidos, do ponto de
vista etnogréfico que extrapola a conjuntura do devir-nativo. 1sso porque, fora o contexto de
realizar uma pesquisa a partir de um espago-tempo bastante proximo do dos participantes, a
pesquisadora também ocupa o lugar de neurodivergéncia autistica e, ao trazer a luz relatos de
vida de pessoas autistas adultas com diagnostico tardio, reiteramos a poténcia dessa escrita
também na “condi¢do de coautoria de uma produgao polifénica sobre o social e a cultura”
(BARBOSA, 2016) que envolve a comunidade neuroatipica.

Trazemos entdo um olhar de dentro que lida com relatos de experiéncias mais ou
menos comuns “partilhaveis que permitem um nivel de interagdo especifico” (VELHO, 1981,
p. 125). Esse olhar se consolida na contrapartida de pesquisas que, total ou parcialmente,
numa perspectiva tradicional, lida com os participantes meramente como objetos de estudo e
ndo como sujeitos e agentes de suas comunidades, ndo no viés de pesquisadores-
colonizadores.

Esse olhar de dentro, como traz Velho (1981), pode ndo constituir um desservico
como sinalizaram as premissas cientificas tradicionais nas quais a imparcialidade ¢é
prerrogativa principal. Ao contrario, observar o familiar, a0 menos no caso desta tese -
autistas adultos com diagnostico tardio - deve, certamente, promover a constru¢cdo de um
aprendizado interpretativo, empatico e, de fato, mais realista em relacdo aquele conhecimento
elaborado pelo outro, o “de fora”, o colonizador.

Ainda assim, ndo estamos dizendo que métodos e abordagens cientificas sdo
contraproducentes, mas que o olhar totalmente distante e imparcial pode omitir, naturalmente,
informacdes valiosas que, principalmente, alguém de dentro poderia alcancar. Também com
esse posicionamento, ndo queremos dizer que todo olhar de dentro sera valido no sentido de
estar sempre coerente com as vivéncias em geral de determinada comunidade. Grosso modo,
ndo é porque um individuo tem lugar de fala que, necessariamente, ele tomara para si 0

dominio de sua propria narrativa tanto individual, quanto coletivamente, ou seja, ter lugar de
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fala ndo faz automaticamente o individuo percebedor de si mesmo e de sua representacdo
identitaria no mundo.

A partir desse raciocinio, ndo € necessario que facamos extensas pesquisas para
entender como essa dinamica funciona, basta lembrarmos que ha mulheres que desempenham
comportamentos machistas, pessoas negras que podem ser racistas, pessoas LGBTQIA+ que
podem ser LGBTQIA+fdbicas, pessoas com deficiéncia que podem ser capacitistas e assim
por diante. Ndo estamos aqui, inclusive, atribuindo juizos de valor ou responsabilidades a
quaisquer grupos sociais minorizados que sofrem historica e culturalmente golpes de
opressdo, até seria injusto, ainda que pareca estranho, assumir a pretensao de julgar sujeitos
que acabam por seguir, ainda que os fira a si proprios, l6gicas hegemdnicas que ditam
diversos padrées de funcionamento e modelos sociais desde que 0 mundo é mundo.

Assim, lembrando, nas palavras de Velho (1981), “familiaridade ndao ¢ conhecimento
cientifico”, porém, se essa combinagdo existir, & possivel perceber leituras, referéncias,
interacfes que seriam impossiveis da perspectiva de alguém de fora. De forma que, no caso
desta tese, temos a oportunidade de desaprender interpretacdes estereotipadas e
estigmatizantes sobre pessoas autistas, uma vez que o protagonismo das préprias narrativas
desses individuos autisticos permite transpassar o rétulo de figura exética, louca, monstruosa
e/ou incapaz.

Dito isso, apresentamos alguns dados sobre pesquisas ndo s6 na éarea de
letras/linguas/linguagens que se interessaram sobre relatos e ou experiéncias autisticas em
geral, mais precisamente, trabalhos que se comprometem, de alguma forma, a abordar
tematicas relacionadas ao TEA e estudos de linguagem.

A seguir, apresentamos os dados que foram colhidos de duas plataformas de base de
dados académicos: (1) o Repositério Institucional da Universidade Federal de Sergipe; e (2) o
Portal Periddico da CAPES. No periodo de buscas para este texto, a terceira plataforma que
também seria utilizada como base de investigacdo constava como fora do ar: a Biblioteca
Digital de Teses e Dissertacbes (BDTD). Dito isso, sinalizamos que, para efeitos de redacéo,
quaisquer generalizagdes ndo devem ser consideradas além do recorte das duas plataformas
mencionadas anteriormente. O que, inclusive, ndo inviabiliza que essa varredura seja refeita,
posteriormente, abrangendo outras plataformas de pesquisas académicas a fim de atualizar

esses dados e checar ocorréncias necessarias.®

19 sabemos que um namero consideravel de pesquisas ndo foi verificado, visto que a Biblioteca Digital de Teses
e de DissertacGes (BDTD) estava fora do ar durante a investigacdo das plataformas. Dito isso, situamos os
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3.1.1 Repositdrio da UFS

Comecamos 0 mapeamento de dados na instituicdo de origem a que esta pesquisa esta
vinculada através da plataforma Repositério Institucional da Universidade Federal de Sergipe
(RI/UFS)®. Ao utilizarmos a pégina de busca inicial da plataforma, buscamos em todo o
repositério institucional pela palavra-chave autismo com duas alternativas utilizando a

seguinte sequéncia dos filtros correntes:

1. assunto > contém > autismo = 5 documentos encontrados

2. assunto > contém > transtorno do espectro autista =6 documentos encontrados

Do total de onze (11) documentos, um item foi excluido por ter aparecido repetido na
categoria Trabalhos em Eventos. Os tipos de trabalhos encontrados estdo divididos entre
Dissertacdo (5), Trabalhos em eventos (2), Monografia (3), conforme a tabela a seguir:

QUADRO 04 - DOCUMENTOS ENCONTRADOS NO REPOSITORIO DA UFS

Trabalhos em eventos

1. Um olhar sobre o processo interativo nas salas de aula da educagé&o infantil inclusiva (2012).
Ricleia de Macédo Santos e lara Maria Campelo Lima

2. Educacéo inclusiva com foco em criancas autistas e os desafios docentes (2021). Juliana
Bispo e Samira Meirelles

Monografias

1. Dance for negative symptoms in Autism Spectrum Disorder (ASD): a systematic review
(2019).
Beatriz Menezes de Jesus e Romario Costa Oliveira

2. A danga e a terapia assistida por cavalos no transtorno do espectro autista: ensaio clinico
sequencial aleatério cego (2017).
Caroline Souza Santos e Josefa Franciane dos Santos

3. Tentativas de suicidio em jovens com Transtorno do Espectro Autista (TEA): uma revisdo
sistemética (2019).
José Elisson Silva Santos

Dissertacdo

1. Histérias e memorias de praticas educacionais relacionadas as pessoas com autismo em

leitores sobre esse acontecimento e contamos com sua compreensdo no sentido de possiveis efeitos de
generalizacdo no curso do texto.
0 https://ri.ufs.br/
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Sergipe (1962-1993) (2019).
Walna Patricia de Oliveira Andrade

2. Uma caracterizacdo de atividades de livros didaticos do 6° ano relacionados a nimeros e
operacdes para alunos com transtorno do espectro autista (TEA) (2019).
Ligia Santana Filha

3. Esteredtipos e preconceito contra as pessoas com transtorno do espectro autista (2022).
Raquel Barcelos de Andrade

4. Estratégias metodoldgicas para o ensino de matematica: inclusdo de um aluno autista no
ensino fundamental (2020).
Erica Daiane Ferreira Camargo

5. Marcas de hesitacdo na fala de criangcas com autismo: construgdo de sentidos sob o
paradigma textual-interativo (2019).
Katiane Silva Santos

Fonte: Elaboracédo prépria a partir de informagdes do RI/UFS.

De acordo com o quadro n® 03 apresentado, podemos verificar pelos titulos que
nenhum trabalho traz relatos de vida de pessoas autistas adultas com diagnéstico tardio como
corpus de pesquisa. Apenas um trabalho de pesquisa, o item cinco (5) na modalidade de
dissertacdo, aborda questBes linguisticas de pessoas autistas, ainda assim, como evidencia o

titulo, o grupo de participantes sdo criangas e o foco sdo as marcas de hesitacdo em suas falas.
3.1.2 O portal periédico da CAPES

Os periédicos®* da CAPES foram a segunda plataforma de busca selecionada para
pesquisa de documentos. Ao total, houve a incidéncia de quarenta e um (41) resultados para
documentos na modalidade de artigo cientifico cujo critério de busca foi o mesmo da

plataforma anterior, conforme as seguintes chaves de pesquisa:

1. assunto > contém > autismo

2. assunto > contém > transtorno do espectro autista

Segue listagem de trabalhos encontrados e ano de publicacao:

01 Dificuldades e conquistas no processo ensino-aprendizagem de aluno autista em sala
de aula do ensino regular no municipio de Anténio Gongalves-Bahia (2020)

21 https://www-periodicos-capes-gov-br.ezl.periodicos.capes.gov.br/index.php/buscador-primo.html.
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02

03

04

05

10

11

12

13

14

15

16

17

18

Experiéncias Académicas de Estudantes Universitarios com Transtornos do Espectro
Autista: uma Andlise Interpretativa dos Relatos (2019)

Envolvimento de alunos com TEA em situac6es de bullying de acordo com multiplos
informantes (2021)

Perfil académico dos estudantes com Transtorno do Espectro Autista no Ensino
Superior matriculados em 2016 (2019)

Atitudes e praticas pedagogicas de inclusdo para o aluno com autismo (2018)

Avaliagéo do perfil motor em criangas de Teresina - Pl com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) (2019)

Oficinas sobre transtorno do espectro autista para pais, cuidadores e profissionais:
analise de uma experiéncia (2019)

Percepcdo de cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo quanto
ao perfil comunicativo de seus filhos apds um programa de orientacdo
fonoaudioldgica (2019)

Adaptacdo transcultural do instrumento Autism Classification System of
Functioning: Social Communication (ACSF: SC) para uso no Brasil (2019)

Avaliacdo do desenvolvimento infantil de criangas com suspeita de perturbacdo do
espectro autista (2021)

Dieta isenta de gluten e caseina no transtorno do espectro autista: uma revisao
sistematica (2018)

Vivéncias escolares e transtorno do espectro autista: o que dizem as criangas? (2019)

O fendtipo ampliado do autismo em genitores de criancas com transtorno do espectro
autista - TEA (2015)

Modelagem em video para o ensino de habilidades de comunicagéo a individuos com
autismo: revisdo de estudos (2017)

Autism spectrum disorder: a systematic review about nutritional interventions
(2020)
A educacdo do garoto selvagem de Aveyron e a proposta contemporanea de
escolarizacdo de alunos com transtorno do espectro autista: possibilidades de leitura
(2016)

A oferta da terapia fonoaudiologica em locais de assisténcia a individuos com
transtornos do espectro autista (TEA) (2016)

Envolvimento parental e incluséo de alunos com autismo (2017)
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19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

A tecnologia assistiva scala como recurso para producdo de narrativas e registro de
dados nas pesquisas em educacdo: uma experiéncia com pessoas adultas com
transtorno do espectro autista (2017)

Improvement of autism spectrum disorder symptoms in three children by using
gastrin-releasing peptide (2016)

Teacher training in alternative communition for children with TEA: contexts in
action (2013)

Praticas pedagdgicas com autistas: ampliando possibilidades (2016)

Redes sociais sobre transtorno do espectro autista no Facebook como suporte
interpessoal: implicagdes nos processos de governanga em saude (2019)

Consultoria colaborativa no ensino superior, tendo por foco um estudante com
transtorno do espectro autista (2018)

Analise de contexto em interacbes com o SCALA Tablet mediando a comunicacéao
de alunos incluidos com autismo (2014)

Pontos e contrapontos no universo do atendimento educacional especializado para
educandos com transtorno do espectro autista (2016)

LEGO therapy as an intervention in autism spectrum disorders: an integrative
literature review (2019)

Recorte da experiéncia psicopedagdgica clinica: possibilidades de aplicacdo do
inventario portage operacionalizado com sujeito com transtorno do espectro autista
(2015)

Transtorno do espectro autista na perspectiva da inclusdo da escola béasica: revisdo
integrativa (2020)

Transtorno do espectro autista: pautas para el manejo durante periodo de aislamiento
social por el coronavirus (covid-19) (2020)

Salud mental e intervenciones para padres de nifios con trastorno del espectro autista:
una revision narrativa y la relevancia de esta tematica en Chile (2019)

A inclusdo dos usuarios com transtorno do espectro autista pela pratica do letramento
informacional na biblioteca escolar (2018)

Avaliacgéo de treino de controle de stress para maes de criangas com transtornos do
espectro autista (2015)

Doble excepcionalidad: andlisis exploratorio de experiencias y autoimagen en
estudiantes chilenos (2016)
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35 Aspectos comportamentales de la oxitocina: su influencia en el estles y en la
cognicion social (2014)

36 Autism: an ‘epidemic’ of contemporary times? (2022)

37 Analysis of motor behavior based on recurrence analysis in adults with autism
spectrum and neurotypicals in a dynamic balance task: a pilot study (2021)

38 EI MBQS en Ecuador: Exploracion de la validez de contenido para su aplicacion en
figuras cuidadoras de nifios con TEA (2020)

39 Psicologia e educacéo inclusiva: ensino, aprendizagem e desenvolvimento de alunos
com transtornos (2016)

40 Funcdes executivas em criancas e adolescentes com transtorno do espectro do
autismo: uma reviséo (2013)

41 Meu filho é autista: percepc@es e sentimentos maternos (2021)

Além dos resumos que foram avaliados para confirmacdo de area de pesquisa do
trabalho, tematica, assunto e informacdes adicionais, pode-se averiguar que muitos dos artigos
listados acima contemplam a area de ensino pedagdgico, ou seja, 0s participantes
mencionados sdo quase sempre criancgas; além disso, encontramos artigos relacionados a area
da educacdo inclusiva, em geral, da saide e até comunicacdo. Nenhum trabalho parece,
conforme titulo e resumo, indicar algum estudo na area de lingua/linguagem acerca de autistas
adultos considerando seus proprios relatos de vida e perspectiva pés-diagndéstico tardio. Os
mais proximos de acordo com a proposta apresentada, dentro dessa perspectiva, examinados

por nés foram trés artigos, respectivamente, os itens 2, 4 e 19 e correspondem a:

QUADRO 05 - TRABALHOS SOBRE/COM AUTISTAS E LINGUA/LINGUAGEM

2. Experiéncias Académicas de Estudantes Universitarios com Transtornos do Espectro Autista:
uma Analise Interpretativa dos Relatos (2019)

4. Perfil académico dos estudantes com Transtorno do Espectro Autista no Ensino Superior
matriculados em 2016 (2019)
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19. A tecnologia assistiva scala como recurso para producdo de narrativas e registro de dados nas
pesquisas em educacdo: uma experiéncia com pessoas adultas com transtorno do espectro autista
(2017)

Fonte: Elaboracéo propria a partir de informacgdes do portal periédicos da CAPES.

O principal aspecto em comum entre esses trés titulos de artigos do total de quarenta e
um (41) documentos, no que diz respeito a proposta, é o contexto de lidar com a existéncia de
pessoas autistas adultas. Apenas o item ndmero dois consta como artigo que tem sua proposta
baseada em andlise interpretativa de relatos de autistas adultos. Ndo obstante e apesar de
necessaria, a abordagem deste trabalho se direciona a experiéncia académica em geral do
estudante, ndo constituindo, portanto, uma leitura de viés linguistico desses relatos. Esses
nameros confirmam, de acordo com os materiais que foram encontrados nas respectivas
plataformas, a pouca atencdo que é dada ao publico autista adulto o qual precisa ser
enxergado para ter acesso a seus direitos.

Ademais, é importante que reconhecamos também a pouquissima quantidade de
trabalhos (segundo as plataformas de busca acessadas) que tém como participantes pessoas
autistas adultas e seus relatos de experiéncia, em geral, avaliando todas as &reas de
concentracdo e de pesquisa que foram mencionadas. Essa busca evidentemente também
assinala a pouca atencdo, na maior parte dos casos, que € direcionada a comunidade autista
adulta, posto que, quando houve referéncia a faixa etaria, usualmente os artigos das areas
diversas mencionam apenas criangas.

Sabemos que o TEA ndo é uma doenca, é uma deficiéncia invisivel/oculta e faz parte
da vida da pessoa que precisara lidar com suas dificuldades e potencialidades por toda sua
vida, inclusive na vida adulta, necessitando de orientagéo, suporte, rede de apoio e informagéo
de qualidade produzida pelas diversas areas e esferas do conhecimento. Néo seria diferente
para as pessoas que compartilham a experiéncia de terem recebido, tardiamente, seu
diagnostico, uma vez que essa realidade permite ao sujeito autistico ressignificar todas as suas
experiéncias de vida até entdo. O diagnostico é um direito nosso e, no caso de pessoas jovens,
adultas ou idosas, traz orientacfes sobre como perceber a si mesmos depois dessa informacao
propiciando maior qualidade de vida, havendo direcionamentos e suporte adequados. O
estranhamento que o autista experiencia acontece ndo sé dentro do seu proprio pais, casa e/ou
familia, mas dentro de si mesmo, pois ha um choque na forma de ser e estar no mundo em

relacdo as pessoas ndo autistas. NOs ndo precisamos nos deslocar geograficamente para
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diferentes regides do mundo para experienciar a sensacdo continua de que ndo nos
encaixamos na hierarquia organizada social e neurotipica.

Trazer relatos neurodissidentes e estimular escritas atipicas do ponto de vista
identitario atravessa a etapa de se entender no mundo como individuo que constitui um grupo
social minoritéario que foi e ainda é excluido social, histérica e culturalmente falando. Eis uma
das poténcias do diagnostico, ainda que tardio, nomear. Pois como traz Djamila Ribeiro em
seu livro Lugar de Fala “se nao se nomeia uma realidade, nem sequer serdo pensadas
melhorias para uma realidade que segue invisivel” (2021, p. 41).

Apesar de abordar, neste momento, a realidade das feministas negras, tomamos por
empréstimo essa citagdo, porque estamos falando da necessidade de reconhecimento e de
autoconhecimento de um lugar social e politico que a pessoa autista ocupa. Neste sentido, ndo
estamos querendo comparar as questdes das mulheres negras com aquelas enfrentadas por
pessoas autistas adultas com diagndstico tardio, estamos sinalizando a existéncia de um grupo
que também é afetado pelas relagdes de poder de grupos hegeménicos, neste caso, pessoas
neuroatipicas, isto ¢, “atenta-se para o fato de que as desigualdades sdo criadas pelo modo
como o poder articula essas identidades: sdo resultantes dessa estrutura de opressdo que
privilegia certos grupos em detrimento de outros” (RIBEIRO, 2021, p. 31). Retomamos aqui,
0s novos dados trazidos na ultima pesquisa do CDC - Centers for Disease Control and
Prevention (EUA): a prevaléncia atual de autismo é de 1 em cada 36 criancas e, pela primeira
vez, a porcentagem de diagnosticos em criangas negras, latinas e asiaticas foi maior do que
entre as criancas brancas (PAIVA JUNIOR, 2023).%

Ainda sobre a importéncia da nocdo de lugar de fala, Ribeiro (2021) menciona uma
perspectiva muito importante e coerente com os sentidos construidos nesta tese, ao recuperar
Collins (2016), trazendo a ideia do lugar de fora, isto é, outsider, precisamos reconhecer que,
segundo as autoras, ndo surgem apenas estruturas de opressdo e desestabilizacdo de grupos
diversos, mas, no que se refere a mulher negra “consegue observar o quanto esse nao lugar
pode ser doloroso e igualmente atenta também no que pode ser um lugar de poténcia”
(RIBEIRO, 2021, p. 46 - grifos nossos).

Dito isso, se pensamos na experiéncia de ndo lugar, de ndo pertencimento por que
passa a pessoa autista adulta com diagnostico tardio, vivenciando diversos tipos de dores
atreladas a outras marcas sociais (raca, género, classe, por exemplo), assim como trouxa

Collins (2016), também é possivel extrair dessas experiéncias autisticas espacos/momentos de

22 Conferir pagina 25 desta tese.
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poténcia. Isso pode vir a acontecer ndao s6 a partir do reconhecimento desse recorte do
espectro das fases jovens em diante, como também na divulgacdo de informagbes de
qualidade, além da partilha entre os pares, uma vez que € dessa forma que muitos conseguem
comecar a falar sobre si e a se entender, durante a participagdo em neurocomunidades.

Dito isso, as proximas linhas, seguem as subse¢fes que compdem a coleta de dados e
as etapas do formulério eletronico, ferramenta de coleta de material para anélise da tese em

questao.

3.2 A coleta de dados: formulario eletronico

IMAGEM 03: SECOES DO FORMULARIO

TCLE (Termo de Relato
Consentimento Livre e Indicadores autobiografico sobre
Esclarecido) sociais dos o experiénciado
Res. CNS n°® 510/2016 participantes diagnostico tardio

Confirmacgdo de Escala de Questdes de

participacéo, de dificuldades/ retorno sobre a
idade e de vinculo ao facilidades nos temadtica da

grupo de apoio. diversos contextos pesquisa

Fonte: Elaboracgao propria a partir de templates de SlidesCarnival.com.

A coleta de dados, como podemos visualizar acima, foi realizada em um grupo
fechado de WhatsApp que funciona como uma comunidade de apoio e um coletivo de autistas
cujo nome sera preservado. Este grupo foi criado pelo psicélogo transmasculino, TDAH? e
também autista Taind Barreto Silveira (CRP 16/4118). Sua proposta ao criar o grupo foi a de
oferecer um espago seguro de interagdo e partilha de experiéncias de pessoas autistas adultas

com diagndstico tardio e/ou em processo de finalizar diagndstico com acompanhamento

% TDAH é uma condigdo neurodivergente que significa transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade.
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médico responsavel. Portanto, esse grupo foi descoberto num movimento de eu mesma estar
em busca de acolhimento e compreensdao de outros que passavam pelo que eu também
passava, a esse movimento de conhecer outras pessoas autistas, partilhar experiéncias,
acontecimentos que s6 outros autistas com diagndstico tardio conseguem de fato entender,
(re)elaborar minha identidade enquanto pessoa autista e construir diversos aprendizados, eu
chamo de reconhecimento entre pares.

A logomarca do grupo faz uso da imagem do mascote oficial concomitante ao simbolo
do infinito [] colorido que ndo é oficial, no entanto, € utilizado por muitas pessoas

neurodivergentes, incluindo autistas. Essa decisdo se da em contraposi¢do ao simbolo oficial:

&9

o0 lago com quebra-cabeca que foi criado, em meados da década de 60, por pessoas nao

autistas e cujo significado pode incorrer em interpretacdes estigmatizantes, uma vez que o
quebra-cabeca foi escolhido no intuito de reforcar a aparente dificuldade interacional do
autista, associando-o a uma comunicacéo dificil e quase impossivel de se decifrar. A imagem
abaixo constitui a apresentagdo visual do questionario que foi disponibilizado aos

participantes:

IMAGEM 04: APRESENTACAO DO QUESTIONARIO

QUESTIONARIO - Indicadores Sociais e
Relatos Autobiograficos de Pessoas
Autistas Adultas com diagndéstico tardio

38 respostas

Fonte: Elaboracdo propria a partir da ferramenta GoogleForms.

Foi solicitada permissdo ao idealizador e criador do grupo para coleta de dados. No
inicio do periodo de coleta de dados havia cerca de 90 pessoas no grupo, foi feita
apresentacdo oficial da pesquisa de forma geral no grupo e cada membro foi abordado
individualmente (no chat privado - recurso disponivel no WhatsApp) atraves de seus numeros

de contato no grupo de apoio. A principio foi enviada uma mensagem de convite para que a
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pessoa abordada manifestasse a vontade ou a negativa em participar da pesquisa com 0

seguinte texto:

Ol4,

Meu nome é Lorena, estou aqui como pesquisadora e gostaria de convidar vocé para participar
como informante da minha pesquisa de doutorado “Identidades atipicas e neurodissidéncias: um estudo sobre
relatos autisticos ap6s diagndstico tardio”. Caso aceite, vocé pode me responder com a seguinte mensagem
“quero participar” e um link sera enviado para vocé assim que possivel para que acesse o formulario. Este
material esta separado em se¢des distintas, desde os dados sociais até a escrita do relato autobiogréafico, por
isso a sugestdo é que possa respondé-lo com tempo, sem pressa e em local que seja mais confortavel para
vocé. As secOes sdo autoexplicativas, mas estou a disposicao para explanar eventuais dividas. Por favor, ndo
envie esta mensagem para pessoas que ndo estdo participando do grupo no momento em que a pesquisa esta
sendo realizada.

Obrigada pela atencéo,

Lorena de Castro (Grupo de Apoio [ -0 0))

Conforme os participantes foram confirmando a participagdo na pesquisa, o link do
formulério foi enviado a cada um que deu retorno positivo sobre a participacdo. Escolhnemos a
ferramenta de questionario via google forms pela praticidade e potencial de alcance, uma vez
que o grupo é formado por pessoas de todas as regides do pais. Reconhecemos também que a
socializagdo e interacdo, em geral, ndo séo situacOes tdo simples e espontaneas para pessoas
autistas, normalmente, esses individuos ficam mais a vontade com as situagdes com que ja
estdo habituados e mudancas na rotina, normalmente, ndo sdo bem-vindas, podendo gerar
estresse e situagdes de crise®.

Precisamos ratificar junto ao que acabou de ser dito que com o advento das redes
sociais e de diversas ferramentas de comunicagdo, em periodo pandémico, houve um aumento
exponencial do uso de diversos recursos digitais que acabou por favorecer, a0 menos a quem
tem acesso a esses recursos, maior manuseabilidade e permitindo, além disso, 0 uso mais
criativo de metodologias nas abordagens de pesquisas académicas sem precisar transpor uma
grande distancia geografica e mais, aumentando o potencial de alcance da pesquisa. Por
ultimo, vale ressaltar que a depender da pesquisa a ser realizada com pessoas autistas, 0

contato face a face poderia gerar muitos desconfortos, atrapalhando a participagédo de um

?* Ainda que sejam caracteristicas comuns associadas a autistas, em geral, é importante néo generalizar
e evitar o uso de esteredtipos.
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namero significativo de pessoas e, provavelmente, ndo gerando dados satisfatorios; portanto,
reconhecemos que o uso do formulario digital ndo s6 foi mais eficiente para o tipo de
pesquisa implementada, como também se materializa em uma ferramenta de acessibilidade
valiosa tanto para os participantes desta pesquisa, quanto para mim mesma que também sou
autista.

Por isso também, foi solicitada permissdo para pesquisa para o idealizador e criador do
grupo e também foi feita uma rapida sondagem de interesse em participacdo de uma pesquisa
como essa, uma vez que 0 grupo estava fechado para entrada de novos membros e uma
pequena mudanca de habitos, por mais que pareca simples, poderia gerar uma instabilidade na
dindmica do grupo.

O uso expansivo da internet e das redes sociais em geral ndo so facilitou o acesso
como a divulgacdo de informacdes sobre diversos assuntos pouco conhecidos, dentre eles o
TEA (Transtorno do Espectro Autista), como favoreceu o contato e a interagdo entre pessoas
da mesma comunidade e as quais compartilham de experiéncias semelhantes, como é o caso
dos participantes desta pesquisa: pessoas autistas adultas que obtiveram diagndstico tardio.
Sendo assim, as redes sociais em geral (WhatsApp, Twitter, Instagram, Youtube etc.)
desencadeiam um papel importante enquanto instrumentos de busca por informacdes e
socializacdo, podendo, inclusive, a depender do contexto, desempenhar também o papel de
suporte interpessoal no processo de aceitacdo do diagnostico tardio.

Ratificamos aqui, no entanto, que essas interacdes, dentro dos limites, contextos e
niveis de suporte de cada autista, ndo substituem o acompanhamento médico profissional
adequado e direcionado para as situacdes cuja necessidade de orientacdo e adequacdo seja
necessaria. Além disso, pudemos montar o questionario de forma bastante completa com
intuito de coletar e organizar informacgdes sobre os dados demograficos dos participantes
(utilizamos como base um questionario sobre diversidade LGBTQIAP+ da Sociedade
Brasileira de Fisica de 2019), uma escala de Likert para compreender o contexto social de
vida de cada pessoa no que alude a experiéncia adulta autista, o campo para relato

autobiografico escrito e algumas questdes de retorno como mostra a tabela a seguir:

QUADRO 06 - SECOES DO FORMULARIO

Indicadores Sociais E Relatos Autobiograficos De Pessoas Autistas Adultas Com
Diagnostico Tardio

1 Indicadores sociais dos participantes

2 Escala de dificuldades/ facilidades nos diversos contextos
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3 Relato autobiogréafico sobre a experiéncia do diagnostico tardio

4 Questdes de retorno sobre a tematica da pesquisa

Fonte: Elaboracdo prépria.

Reiteramos que para ter acesso ao questionario propriamente dito, o participante

precisou acessar e concordar com as seguintes etapas:

QUADRO 07 - ETAPAS INICIAIS ANTES DO QUESTIONARIO

Etapas prévias ao questionario propriamente dito (blocos de informacdes)

1 Leitura e concordancia com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

2 Leitura e confirmacdo da participacdo no grupo de apoio informando o nimero de
telefone para checagem

3 Leitura e confirmacéo da participacdo informando as quatro se¢des especificas do
questionario (informadas na tabela anterior)

Fonte: Elaboragdo propria.

Etapa 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  Titulo da pesquisa: IDENTIDADES
38 respostas

® siv
@ NAO

ATIPICAS E NEURODISSIDENCIAS: UM ESTUDO SOBRE...nto pesquisa participando deste questionério.
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Etapa 2

Este questionario esta organizado em quatro sec¢oes distintas. Deseja continuar?
38 respostas

® Sim
@ Nao

Ao total, dos quase 90 participantes do grupo, 38 participaram da pesquisa

preenchendo o questionario. Os participantes que ndo participaram da pesquisa:

QUADRO 08 - NAO HOUVE PARTICIPACAO NA PESQUISA

1. Nao responderam a mensagem convite para participacdo

2. N&o possuem ainda diagnéstico médico confirmado de TEA, apesar de estarem sob

acompanhamento médico®

3. Sairam do grupo durante o periodo de coleta de informacGes

Fonte: Elaboragdo propria.

3.2.1 Indicadores sociais dos participantes

Neste subtopico, explanamos a primeira se¢do de dados do formulario que diz respeito
aos indicadores sociais dos participantes e dados demogréaficos. Cientes da importancia dos
dados sociais e demograficos para visualizar melhor o contexto social dos participantes, assim
como seus marcadores sociais. Utilizamos como principal referéncia nesta primeira se¢éo do
formulario o Questionario de Trabalho sobre Questfes de de Género - Sociedade Brasileira
de Fisica (2019), alguns indicadores do IBGE e da ABEP para critérios de classificacdo

econbmica.

%5 Esse critério foi utilizado em consonancia com o Manual de Convivéncia do grupo, uma vez que, por questdes
de seguranga, define a entrada no grupo de apoio a partir de relatério médico com confirmagédo de diagndstico.
Isto €, um critério a ser respeitado em fungéo das normas de convivéncia do proprio grupo.
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As informagdes solicitadas aos participantes, respectivamente, estdo ordenadas da

seguinte forma:

Sua idade atualmente

Em que cidade e estado do Brasil reside atualmente? (Exemplo: Aracaju/SE)
Com que idade obteve o diagnostico de TEA (Transtorno do Espectro autista)?
Qual seu nivel de escolaridade atual?

Qual sua cor ou raca?

Qual sua identidade de género?

Qual sua orientagéo sexual?

Qual seu nivel de suporte®® atual?

© ©° N o g bk~ w0 DN PE

Qual sua religido atual?

. Estéa trabalhando atualmente?

N
= O

. Em que estrato socioecondmico vocé se encaixa atualmente de acordo com sua renda
média domiciliar?

12. Ja vivenciou situacdes de capacitismo?

13. Se sim, para a resposta anterior, em que contexto(s) vivenciou/vivencia situagdes de

capacitismo?

Essas questfes foram organizadas e elaboradas depois de lermos alguns materiais de
referéncia como dados do IBGE, ABEP (2022), SBF (2019) e selecionarmos os dados que
identificamos serem 0s mais importantes e completos para auxiliar a fazer uma leitura
eficiente do contexto social atual, mas também da vivéncia dessa pessoa autista. Isto &,
estabelecemos os marcadores sociais para ter uma nocdo mais detalhada do perfil dos
participantes e da frequéncia de contextos vivenciados por eles ao longo da vida, questdes que
podem ou ndo estar relacionadas com a subjetividade dos seus relatos. Seguem os gréaficos

com dados correspondentes aos indicadores sociais dos participantes da pesquisa:

% Reiteramos aqui que nivel de suporte ndo corresponde a nivel de gravidade no autismo. Nivel de suporte
significa o nivel de apoio que a pessoa autista precisa. Tem-se entdo que: nivel 1 de suporte precisa de apoio
pontual, nivel 2 de suporte precisa de apoio substancial e nivel 3 de suporte precisa de apoio muito substancial
(LACERDA, 2017).
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Sua idade esta entre:
38 respostas

® 18 e 24 anos
@ 25 e 30 anos
31 e 35 anos
@® 35e 40 anos
@ 41 anos em diante

De acordo com o grafico acima, no que diz respeito a idade que o participante tem no
momento em que participa desta pesquisa, temos, respectivamente, das pessoas mais jovens
até as mais velhas os seguintes dados: 57,9% dos participantes tém entre 18 e 24 anos de
idade (22 participantes); 7,9% tém entre 25 e 30 anos (03 participantes); 13,2% tém entre 31 e
35 anos (05 participantes); mais 13,2% tém entre 35 e 40 anos (05 participantes) e, por Gltimo,

7,9% tém 41 anos de idade ou mais (03 participantes).
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Em que cidade e estado do Brasil reside atualmente? (Exemplo: Aracaju/SE)
38 respostas

4

- (1!5

2 (5,3%) 2 (5,3%) 2 (5,3%)

1(2,6% 1 (212(25(213(213(212(25(213(213(215(212(215(216 % 1 (213 (215 (25 (21223212215 (212(2.5(213(215(215(212(2,6 % 1) (2,6 %

Alvorada/RS Campina Grande/PB Olinda/PE Rio do Sul - SC Santos-SP Teresina/Pl
Brasil Cravinhos/Sp Porto Alegre/RS Salvador/BA Sao Luis/ MA

Com as 38 participacdes neste formuléario de pesquisa podemos checar o potencial
alcance a ferramenta de coleta utilizada, demonstrando autistas que participaram das seguintes
cidades do Brasil: Alvorada/RS (01), Aracaju/SE (02), Belo Horizonte/MG (01), Caetite/BA
(01), Camaragibe/PE (01), Campina Grande/PB (01), Campinas/SP (01), Campo Mouréo
(01), Cravinhos/SP (01), Fortaleza/SE (01), Juiz de Fora/MG (01), Olinda/PE (01), Osasco/SP
(01), Pelotas/RS (02), Porto Alegre/RS (01), Pouso Alegre/MG (01), Rio de Janeiro/RJ (01),
Rio do Sul/SC (01), Rodrigues Alves/AC (01), Salvador/BA (02), Santa Barbara/MG (01),
Santo André/SP (01), Santos (01), Serra/ES (01), Sdo Carlos/SP (01), Sdo Luis/MA (01), Séo
Paulo/SP (02), Teresina/Pl (01) e Vila Velha/ES (04). Além desses nimeros, uma pessoa
preencheu apenas Brasil, sem especificar a cidade e outra preencheu apenas Sdo Paulo sem
especificar se € a capital ou outra cidade.

Esses nimeros nos mostram que o potencial de alcance do formulario é real. O
formuléario digital como recurso de maior alcance e, ndo s6 isso, de acessibilidade para
autistas adultos que estdo ainda processando sua experiéncia de diagndéstico tardio é bastante
satisfatorio, com esse grafico visualizamos a participacdo de autistas de todas as regides do

pais.
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Com que idade obteve o diagndstico de TEA (Transtorno do Espectro Autista)?
38 respostas

® 12e 17 anos
@® 18224 anos

25 a 30 anos
@® 31a35anos
@ 35 ¢ 40 anos

w @ 41 anos em diante
47 4%

Esse grafico traz informacbes sobre a faixa etaria com que o autista teve seu
diagndstico tardio. Como sinalizamos nas consideracdes iniciais, demarcamos, para este
trabalho, que o diagndstico tardio é aquele que acontece da adolescéncia em diante, seja na
fase adulta ou até na terceira idade. E de suma importancia relembrarmos esses aspectos, pois,
normalmente, o diagnostico é realizado ainda na infancia.

Os participantes desta pesquisa apresentaram dados bastante variados no que tange a
idade com que tiveram o diagndstico de TEA, segundo o gréfico, por ordem crescente, temos
0 seguinte: apenas 10,5% dos participantes tiveram diagndstico na pré-adolescéncia e
adolescéncia, isto €, entre 12 e 17 anos de idade, o que contabiliza, nas nossas participacdes
quatro (04) pessoas. Respectivamente, 47,4% tiveram diagnostico entre 18 e 24 anos (18
participantes); 7,9% entre 25 e 30 anos (03 participantes); 18,4% entre 31 e 35 anos (07
participantes); 7,9% entre 35 e 40 anos (03 participantes) e 7,9% de 41 anos de idade em
diante, o que contabiliza 03 participantes.

Sendo assim, observamos que a segunda menor faixa etaria (em azul mais escuro) é a
que corresponde ao periodo de 12 a 17 anos de idade, ou seja, pré-adolescéncia e
adolescéncia. Nesta pesquisa, a maior parte dos autistas teve o diagnéstico de fato na fase
adulta contemplando faixas etarias diversas com maior incidéncia diagnostica para o periodo

de 18 a 24 anos, os dados que vemos em laranja.
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Qual seu nivel de escolaridade atual?
38 respostas

@ Fundamental Incompleto
@ Fundamental Completo

Ensino Médio Incompleto
@ Ensino Médio Completo
‘ @ Ensino Superior Incompleto

@ Ensino Superior Completo
@ Especializagao
® Mestrado

18,4%

15,8%

12V

Sobre os indicadores de escolaridade, também obtivemos dados bastante variados com
a prevaléncia de 39,5% com ensino superior incompleto (15 participantes). Nesse segmento,
ha duas possibilidades: o ensino incompleto ocorre, pois 0 curso ainda estd em andamento ou
0 curso precisou ser trancado ou abandonado por dificuldades que, muitas vezes, estdo
relacionadas a falta de suporte, rede de apoio e falta de acessibilidade para alunos autistas nas
Universidades. Destacamos aqui que, ainda que ndo sejam muitas, pesquisas que abordam
questdes sobre ensino-aprendizagem, estratégias para atividades, avaliaces, auxilio em
momentos de crise de alunos autistas sdo quase sempre relacionadas a criancas. Esses
aspectos precisam ser estendidos aos outros momentos do ensino regular, seja na escola ou
nas universidades. Autistas adultos universitarios tém direito a atividades, provas, estagios
adaptados, métodos de ensino-aprendizagem acessiveis e até professores de apoio se for o
caso.

Neste grupo dos que participaram ndo constam autistas com o ensino fundamental
incompleto ou que pararam de estudar apds completar o ensino fundamental. Temos 2,6%
com ensino médio incompleto (01), 15,8% com ensino médio completo (06), 39,5% com
ensino superior incompleto (15) - sdo nossos dados apresentados inicialmente sobre este
gréfico -, 18,4% com ensino superior completo, 13,2% com especializa¢do (05), 5,3% com
mestrado (02), 5,3% com doutorado (02), zero pessoas com pds-doutorado.

A fatia em roxo que indica o ensino superior incompleto, portanto, € mais evidente e
levanta algumas questdes: o que leva autistas universitarios a ndo completarem o ensino
superior? Qual o indice de evasdo desses alunos? Quais 0s principais motivos que levam os

alunos a abandonarem a graduacdo? Quais mecanismos estdo sendo implementados no
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ambiente universitario a fim de garantir ndo s6 o acesso desses alunos no ensino superior, mas
com o propdsito de assegurar uma formacao acessivel, inclusiva e de qualidade?

Essas questdes sdo importantes para nortear a elaboracdo de intervencdes adequadas a
cada contexto social para que haja garantia do cumprimento do dever do Estado para que

essas pessoas tenham acesso e permanéncia nas instituicdes de ensino.

Qual sua cor ou raga?
38 respostas

@® Branca
@ Parda
Preta
@ Indigena
@ Amarela
@ Prefiro no responder

Sobre a identificacdo dos participantes no que diz respeito a cor/raca 73,7% se
declararam brancos (28 participantes); 23,7% se declararam pardos (09 participantes) e
apenas uma pessoa se declarou preta, o que equivale a 2,6%. Segundo esses dados,
observamos que pessoas brancas tém tido mais acesso ao diagndstico, ainda que tardio do que
pessoas autodeclaradas pardas e pretas. Ao recuperarmos os dados da ultima pesquisa do
CDC - Centers for Disease Control and Prevention - (ver pagina 25 desta tese), nos Estados
Unidos, pela primeira vez, o nimero de diagndsticos entre criancas asiaticas, hispanicas e
negras foi maior que o de criangas brancas.

H& uma distin¢do na faixa etaria do grupo de controle das pesquisas, nesta, estamos
trabalhando com autistas adultos com diagndéstico tardio e a pesquisa de prevaléncia de
autismo via CDC nos EUA contempla apenas criancas de oito (08) anos de idade. Uma
explicacdo possivel é a de que as informagdes sobre autismo estdo sendo mais difundidas, o
gue tem proporcionado o acesso ao diagndstico também por pessoas que ndo sdo brancas.

E fundamental estabelecer esse recorte, pois, no que diz respeito a pessoas pardas,
pretas, indigenas e amarelas, os diagnosticos parecem ter menos incidéncia pelo marcador

social de cor/etnia. Infelizmente, apesar de o diagnostico ser um direito, ainda had muita
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dificuldade em conseguir o diagnostico, seja porque ainda hd muitos profissionais capacitistas
que atrapalham esse processo, pela falta de informacgéo e/ou, principalmente, pelos gastos
onerosos que envolvem algumas avaliacBes. Diante disso, no que diz respeito a politicas
publicas, devemos exigir mais eficiéncia no gerenciamento e no cumprimento das atividades

que estdo diretamente relacionadas ao acesso do diagndstico, ao direito de uma avaliacéo.

Qual sua identidade de género?

38 respostas

@ Mulher Cisgénera [1]

@ Homem Cisgénero [1]
Mulher Transexual [2]

@® Homem Transexual [2]

@ Pessoa Nao-binaria [3]

@ Pessoa Género Fluido [4]

@ Prefiro néo responder

No que diz respeito a identidade de género, os dados trazem uma prevaléncia da
participacdo de mulheres cisgénero com a porcentagem de 65,8% 0 que corresponde a 25
participantes dos 38 totais deste grupo de controle. 15,8% participantes se identificam
enguanto homem cisgénero (06); 2,6% como homem transexual (01); 10,5% como pessoas
ndo-binarias (04); 2,6% como pessoa género fluido (01) e uma (01) pessoa marcou a opgao
prefiro ndo responder. Apesar de pouco mais da metade das participantes se identificarem
como mulheres cisgénero, os outros dados sdo diversos, apontando, inclusive, para uma
menor participacdo de homens cisgénero nesta pesquisa e participacdo significativa de
pessoas ndo-binarias e género fluido, ou seja, pessoas que identificam no espectro
LGBTQIA+.
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Qual sua orientagao sexual?
38 respostas

@ Heterossexual

@ Homossexual
Bissexual

@ Pansexual

@ Assexual

@ Prefiro néo responder

Quando vislumbramos os dados obtidos sobre a orientacdo sexual dos participantes
desta pesquisa, temos indices bastante variados. 34,2% dos participantes se identificaram
enquanto pessoas heterossexuais (13); 18,4% enquanto homossexuais; 23,7% enguanto
bissexuais (09); 7,9% enquanto pansexuais e 15,8% enquanto assexuais. Todos o0s
participantes responderam a essa pergunta.

Identificamos, assim como outras pesquisas citadas anteriormente (GEORGE;
STOKES, 2017; BERNIER; DAWSON; NIGG, 2021) um alto indice de néo
heterosexualidade entre autistas. Enquanto apenas 13 participantes se identificaram como
heterossexuais, 25 se identificaram enquanto homossexuais, bissexuais, pansexuais e
assexuais. Essas informacdes sdo bastante significativas, uma vez que confirmam pesquisas
anteriores no sentido de encontrarmos baixos indices de heterossexualidade (e geralmente em
autistas homens cisgéneros) entre as pessoas de desenvolvimento neuroatipico.

Conforme Bernier, Dawson e Nigg (2021), ha possibilidades diversas para justificar
maiores indices no espectro LGBTQIA+ de pessoas autistas, dentre eles autistas podem: nédo
identificar a categoria género como expressiva ao escolher alguém com quem se relacionar;
ndo entender bem os conceitos de orientacdo sexual ou simplesmente ndo darem importancia
para as normas sociais hegemanicas cisheteronormativas.

Outro dado atrelado as informacgdes deste grafico que é relevante de ser recuperada,
ainda na perspectiva dos autores, é a de que, por apresentarem grande incidéncia no espectro
LGBTQIA+, também pode ser maior a incidéncia de casos de disforia de género. Isso chama
atencdo que o atendimento a pessoas autistas LGBTQIA+ seja adequado a sua realidade de
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identidade de género e orientacdo sexual, uma vez que esses indicadores ndo podem nem

devem ser invalidados.

Qual seu nivel de suporte atual?
38 respostas

18,4%

4

@ Nivel 1 de Suporte [1]
@ Nivel 2 de Suporte [2]

Nivel 3 de Suporte [3]
@ Prefiro néo responder

O nivel de suporte é um conceito que pode gerar muitas davidas para as pessoas que

estdo aprendendo sobre o autismo e tematicas afins. Como ja mencionado, o nivel de suporte

diz respeito ao tipo de apoio que a pessoa precisa para realizar suas atividades. Segundo

Lacerda (2017), reforcamos que o autismo ndo tem grau, mas o nivel de suporte tem. Além

disso, o nivel de suporte ndo é necessariamente fixo ao longo da existéncia do autista. Por

exemplo, quando criancas, principalmente quando mais novas, todo autista apresenta um nivel

de suporte maior, pois precisa de suporte para todas as suas atividades basicas diarias.

Com o passar do tempo, em funcdo do acesso a recursos, terapias, medicacdes se

necessario, informacdes, o nivel de suporte do autista pode ser maior ou menor. Grosso modo,

temos a distribuicdo dos niveis de suporte da seguinte forma:
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IMAGEM 05: NIVEIS DE SUPORTE

) Diz respeito ao
Pode variar ao P

Depende do acesso longo da vida para 51}:31;%2: Iz’)i?)r?l é“
a recursos para o mesmo individuo . 640
melhor qualidade diversas atividades
de vida

Apoio
pontual

Niveis de | Apoio

Suporte | substancial

Apoio muito
substancial

Fonte: Diagrama elaborado de acordo com dados de Lacerda (2017)

Conforme nossos dados, ndo houve participacdo de autistas que se encontrem no nivel
trés de suporte. 78,9% se enquadram no nivel 1 de suporte; até pouco tempo conhecido como
“autismo leve”. Essa expressdo além de inadequada ¢ capacitista, isso pois, caracterizar o
autismo enquanto leve significa diminuir as dificuldades reais e pouco conhecidas dos autistas
de nivel 1 de suporte. Esses, muitas vezes se identificam com o enunciado ja trazido nesta
pesquisa que é o de parecerem normais demais para serem autistas, mas estranhos demais
para serem considerados normais. Situagdes capacitistas como as de questionar ou invalidar
o diagndstico levam a ocorréncias de grande ansiedade, quando ndo crises sérias.

Sobre o percentual de 18,4%, sete (07) autistas se encontram no nivel 2 de suporte.
Isso significa, por exemplo, que esses autistas precisam de apoio substancial para realizar
desde tarefas béasicas do cotidiano a trabalhar, estudar, socializar, dentre outras. Apenas um
autista marcou a op¢éo prefiro ndo responder, referente a 2,6% do nosso grafico.

No capitulo 1, em que abordamos acerca das (id)entidades atipicas e
neurodissidéncias, mais especificamente na subsecdo 1.2 Mas vocé ndo tem cara de autista
(ver pégina 28), deixamos evidente com base em argumentos diversos que nao existe cara de
autista e que essa variacdo neuroldgica se encontra no cérebro, ndo havendo, portanto,

caracteristicas fisicas que determinem o TEA.
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No entanto, sabemos que um dos motivos de a sociedade questionar niveis de suporte,
por exemplo, é o fato de essas pessoas, por vezes, ndo corresponderem ao esteredtipo que
ainda circula no senso comum de autista, o autista que € associado a incapacidade, insucesso,
funcionalidade comprometida, dependéncia e até feitra. Como explicamos nessa subsecéo,
essas construgdes culturais sdo historicas e carregam estigmas que precisam ser desprendidos.
Isso somente serd possivel com a difusdo massiva de informacgdes sobre as nuances do
espectro, dentre elas as possibilidades diversas em ser autista, seja nivel 1, 2 ou 3, com
habilidades e limitacdes distintas.

Longe de esgotar a pertinéncia de debater questdes relacionadas aos niveis de suporte,
perguntamo-nos, por exemplo, se em vez de invalidar autistas atribuindo-lhes a marca da
incapacidade, o quanto seria possivel inclui-los na sociedade se houvesse de fato
acessibilidade nos diversos espacos? Algumas pessoas alegam, por exemplo, que autistas
nivel 2 ou 3 de suporte ndo podem ocupar determinados espacos. Pode haver dificuldade em
manter contato visual, em falar, em se adaptar sensorialmente ao ambiente, por exemplo.
Nossa proposta € a de que, se 0os modelos de situagcfes tradicionais ndo sdo acessiveis para
autistas, ndo sdo eles que devem se abster de seu direito de ir e vir na sociedade, mas as
situagcbes que precisam ser revisitadas e reelaboradas a fim de promover a acessibilidade
necessaria para a participacdo do autista.

A exemplo disso, situacdes de mutismo seletivo, por exemplo, podem acontecer com
autistas de qualquer nivel. A fim de viabilizar a participacdo em casos semelhantes, existe a
possibilidade de ledores, cujo recurso de acessibilidade ja existe e para pessoas com
deficiéncia visual. Outra possibilidade é utilizar a Libras como lingua alternativa, havendo
dificuldade na fala. O que queremos dizer aqui é que é possivel pensarmos estratégias de
acessibilidade para autistas considerados verbais ou ndo se houver interesse em estudar

propostas de suporte para nos.
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Qual sua religido atual?
38 respostas

@® Candomblé
@ Umbanda
Espiritismo
@ Catolicismo
_— @ Evangelismo
@ Nenhuma
@ Outra

@ Prefiro nao responder

Considerando a religido apresentada dos participantes, identificamos que 44,7% , a
maior parte, informou ndo ter religido (17). Seguidos de 15,8% outra religido (06); 2,6%
escolheu a opcdo prefiro ndo responder (01); 7,9% informaram o Candomblé como religido
(03); outros 7,9% informaram Umbanda (03); 5,3% informaram Espiritismo (02); 10,5%
informaram Catolicismo (04) e 5,3% informaram Evangelismo (02). E interessante
observarmos que a maior parte dos participantes nesse grafico ndo informou religido. Assim
como as questdes relacionadas a orientacdo sexual (BERNIER; DAWSON: NIGG, 2021) esse
grande indice pode estar relacionado a falta de interesse pelo assunto, o ndo entendimento
sobre religiGes ou simplesmente por ndo terem essa necessidade. Por outro lado, vemos que a
incidéncia de autistas que se identificam com religides de matrizes africanas como a Umbanda
e Candomblé é bastante préxima da incidéncia de autistas que informaram religiGes
conhecidas como majoritariamente brancas, no caso, Catolicismo, Evangelismo e Espiritismo.

Algo a ser levado em consideracdo é a caracteristica da rigidez cognitiva e do
pensamento literal em alguns autistas, essas caracteristicas, se significativas nesse contexto,
pode contribuir para a falta de interesse ou dificuldade em gerenciar conceitos abstratos e/ou
gue possam nao fazer sentido. Em contrapartida, isso ndo significa que todas as experiéncias
sobre religido sejam iguais para todos os autistas, até porque, como disse Temple Grandin, o
que estd em um cérebro autista ndo necessariamente estd em outro cérebro autistas. Sao
experiéncias subjetivas e (re)construidas levando também em consideragdo outros fatores:

contexto familiar, educacional, dentre outros.
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10.

Esta trabalhando atualmente?
38 respostas

® Sim
@ Nao

Prefiro ndo responder

A respeito de estarem trabalhando ou ndo no momento em que participaram desta
pesquisa, 57,9% dos participantes (22) afirmaram estar trabalhando; por outro lado, 42,1%
dos participantes (16) ndo estavam trabalhando. Essa tematica é bastante delicada, pois muitos
autistas adultos, principalmente, com diagnostico tardio compartilham da experiéncia de nao
se adaptarem a diversos tipos de trabalho. Isso se deve a diversos fatores como carga horaria
extensa, auséncia ou pouco tempo para descanso e regulacdo emocional, exposicdo a
estimulos diversos, falta de planejamento, imprevistos, falta de acessibilidade e inclusdo.
Diferentemente de pessoas que crescem cientes que tém alguma deficiéncia, o autista adulto
com diagndstico tardio vai processar essas informacgdes de maneira distinta.

O mercado de trabalho €, em geral, um ambiente hostil para pessoas com deficiéncia,
quando falamos de autistas com diagndstico tardio, que tém seu diagndstico invalidado
reiteradamente, é bastante complexo. Por constituir uma deficiéncia oculta, as limitaces
relacionadas aos aspectos de socializacdo, rigidez comportamental, sobrecarga sensorial e
crises sao facilmente negligenciadas. A realidade € que, como podemos confirmar em alguns
dos relatos coletados, 0 mercado de trabalho néo esta pronto para receber autistas. E isso ndo
diz sobre a falta de capacidade do autista em trabalhar, exercer habilidades, competéncias,
porém, diz sobre o sistema capacitista que ndo oferece acessibilidade para que autistas tenham
suas necessidades especificas e possam trabalhar. No que diz respeito a minha experiéncia, eu
sempre tive muitas dificuldades em manter uma longa jornada de trabalho; estar em ambientes
com muitos estimulos sensoriais (visuais, sonoros, olfativos, tateis etc.) sempre me gerou

crises e grandes sobrecargas e as pessoas sempre me perguntavam (quando ndo reclamavam)
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que eu vivia doente. Eu ndo estava doente, mas meu corpo respondia a sobrecarga de tarefas e
ou servigos por muitas horas sem a chance de me recuperar, me regular.

Muitos autistas ndo tém a chance de trabalhar em um local que, em vez de segrega-los,
direcione suas habilidades de acordo com as fun¢des que pode exercer, por exemplo. Outra
situacdo real é a de empresas demitirem autistas logo apos o diagndstico e depois de terem
sinalizado as necessidades especificas que precisam ser atendidas para que possam trabalhar
com qualidade. Ou seja, isso significa que, para esses lugares que visam apenas o lucro, é
muito mais rapido substituir a pessoa autista do que investir na habilitacdo da equipe de
trabalho e implementar um modelo de trabalho acessivel e inclusivo.

11.

Em que estrato socio-econdmico vocé se encaixa atualmente de acordo com sua renda média
domiciliar?

38 respostas

@ A (Renda Média Domiciliar Mensal até
R$ 21.826,74 ou mais)

@ B1 (Renda Média Domiciliar Mensal até
R$ 10.361,48)

‘ B2 (Renda Média Domiciliar Mensal até
— |

R$ 5.755,23)
@ C1 (Renda Média Domiciliar Mensal a...
@ C2 (Renda Média Domiciliar Mensal a...
@ DE (Renda Média Domiciliar Mensal a...
@ Prefiro néo responder

A situacdo socioecondmica dos participantes varia bastante. Dois participantes nao
informaram, preferiram ndo responder. 7,9% dos participantes informaram renda média
domiciliar mensal de até R$ 900,60 reais (03); 23,7% tém renda de até R$ 1.965,87 (09);
28,9% tém renda de até R$ 3.276,76 (11); 15,8% tém renda de até R$ 5.755,23 (06); outros
15,8% tém renda até R$ 10.361,48 (06) e apenas um participante informou renda média
domiciliar mensal até R$ 21.826,74 ou mais.
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12.

Ja vivenciou situagdes de capacitismo?
38 respostas

® Sim
@ Nao

A (ltima pergunta da primeira se¢cdo do questionario digital é se o participante ja
vivenciou situacdes de capacitismo. Lembramos que capacitismo é o crime de discriminagao
e/ou violéncia cometido contra pessoas com deficiéncia. 94,7% dos participantes responderam
ja ter vivenciado algum contexto de discriminacdo e/ou violéncia em decorréncia do TEA e
5,3% informaram nunca ter vivenciado tais situacGes. Sobre a negativa, podemos refletir
sobre algumas questBes, ainda que tenhamos recebido o diagndstico tardiamente, sempre
fomos autistas, mas s6 sabemos o porqué de nossa sensacdo de ndo pertencimento,
provavelmente, ao acessar o diagndstico. Isso significa que ha chances de mesmo tendo
respondido ndo a pergunta do grafico acima, é possivel que esses participantes tenham
vivenciado alguma situacdo de capacitismo e, no entanto, a época, ndo perceberam.

Outra caracteristica que pode “facilitar” (se € que isso € possivel) que o autista sofra
menos com as exigéncias sociais, falta de acessibilidade e inclusdo € o masking. Como
citamos anteriormente, esse € um mecanismo de defesa por meio do qual o autista mascara
suas caracteristicas autisticas e acaba empreendendo um grande esforgo para parecer 0 mais
neurotipico possivel, desta forma, ndo temos nossos comportamentos questionados. Essa
estratégia de sobrevivéncia social afeta muito a saide mental de autistas, pois reprime, ciente

ou ndo, seu modo de ser neuroatipico.
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13.

Se sim, para resposta anterior, em que contexto(s) vivenciou/vivencia situagdes de capacitismo?
38 respostas

Familia

27 (71,1%)

Escola 11 (28,9%)

Universidade/Faculdade 10 (26,3%)

Trabalho
Saude/Atendimento Médico 17 (44,7%)
Espacos Publicos 19 (50%)
Outros 8 (21,1%)

Marquei "nao" na resposta ant...

Para 0s gque responderam sim a pergunta sobre vivenciarem situacdes de capacitismo,
identificamos quais contextos sobressaem em termos de violéncia e/ou discriminacdo. 71,1%
dos participantes informaram sofrer ou terem sofrido capacitismo no contexto familar (27);
50% nos espagos publicos (19); 44,7% em contexto de atendimento médico ou de cuidado
com a saude (17); 36,8% no trabalho (14); 28,9% na escola (11); 26,3% na
universidade/faculdade (10); 21,1% em outros contextos nao especificados.

Os dados resultantes desse grafico sdo preocupantes. Como vimos em alguns trechos
de relatos e, conforme as alternativas apresentadas, a maioria dos participantes vivenciam ou
vivenciaram situacdes de capacitismo na propria familia. E bastante assustador pensar que o
ambiente que deveria funcionar na perspectiva de rede de apoio, € 0 primeiro a repercutir
padrdes de violéncia e invalidar o diagndstico. Infelizmente, como vemos nos relatos, por ndo
terem acesso a informacGes atualizadas e reais, muitos familiares questionam o diagnostico e
ndo reconhecem as dificuldades relacionadas ao TEA.

O segundo contexto apontado como de grande violéncia sdo os espagos publicos.
Aqui, podemos tecer algumas reflexdes que podem atravessar a incidéncia dessas respostas.
Primeiro, lembremos que, até poucas décadas, muitas pessoas eram institucionalizadas nao no
sentido de serem tratadas, porém no de serem segregadas da sociedade, privadas do seu
direito de ir e vir, pois, de alguma forma, sua existéncia era inconveniente para a sociedade®’.

Isso inclui pessoas com deficiéncia no geral, consequentemente, autistas também.

27 A historia brasileira, inclusive, conta nos seus registros com um acontecimento estarrecedor, o Holocausto
Brasileiro. Esse periodo marca o genocidio de cerca de 60 mil mortos no Hospital Colonia em Barbacena, Minas
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A terceira circunstancia que teve maior incidéncia no que diz respeito as situacdes de
capacitismo é a da saude e/ou de atendimento médico. Esse contexto também é assustador,
uma vez que, quando pessoas autistas buscam atendimento médico, elas precisam de
atendimento adequado as suas necessidades especificas. Além disso, mesmo na possibilidade
de o diagndstico ser iniciado através de psicoterapia, sio médicos® que irdo chancelar essa
informacdo via documentagdo necesséria, para fins de acessibilidade.

Os outros contextos que seguem sdao os de trabalho e de educacdo, faculdade,
universidade e/ou escola. Nos relatos, encontramos vivéncias relacionadas a falta de
acessibilidade da escola a universidade. Além disso, o0 mercado de trabalho, no geral, ndo
parece estar pronto para receber pessoas autistas. Temas como acessibilidade sensorial,
acessibilidade atitudinal e ou adaptacdes por parte dos locais de trabalho que levem em
consideracdo as caracteristicas autisticas sequer sdo abordados nesses lugares. Uma possivel
reflexdo aqui é que é preciso debater essas tematicas desde a educacgdo de base, ndo s para
educar os alunos, mas também para prepara-los, principalmente, na universidade a serem
profissionais alinhados com as pautas de acessibilidade e inclusdo. A seguir, 0 segundo
momento do questionario foi elaborado a partir de uma escala de Likert.

3.2.2 Escala de Likert: dificuldades/facilidades nos diversos contextos

Nesta subsecdo, explanamos sobre a segunda se¢do do questionario elaborado para 0s
participantes desta pesquisa. Escolhemos a escala de Likert (DESCOMPLICADA, 2022),
pois consideramos um recurso eficiente para rastrear os graus de dificuldades e de facilidades
dos participantes no que diz respeito aos contextos de vivéncia mencionados.

Além disso, considerando também o fato de que todos os participantes sdo adultos
autistas, o questionario foi escrito e organizado visualmente com a intencdo de ser acessivel,
fornecendo perguntas diretas e simples, dentro do possivel, no sentido de ndo se perderem
informacdes principais além de que essa proposta propicia 0 aumento de taxa de respostas e
qualidade nos resultados. Por ultimo, a ferramenta google forms permite acesso e coleta
segura dos dados, além da praticidade na analise dos dados (ENSINA, 2021; TUTEDUCA,
2022).

Gerais, e ficou conhecido por aquele nome por constituir um sistema de limpeza social tdo tragico quanto aquele
implementado na Alemanha nazista durante a Segunda Grande Guerra (ARBEX, 2019).

%8 Como informado anteriormente, de acordo com Lacerda (2017), os médicos responsaveis por estabelecer o
diagnostico de TEA em adultos sdo psiquiatras e neurologistas com formacao e experiéncia na area. O que ndo
dispensa, se possivel, avaliagdo multidisciplinar.
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Essa etapa da pesquisa foi elaborada, principalmente, para rastrear o quao dificil ou
facil foi para o participante vivenciar determinados contextos na sua vida até entdo, por mais
que o diagnostico tenha sido, lembremos que o TEA é um transtorno do
neurodesenvolvimento com que a pessoa nasce, quer dizer que, por mais que os participantes
ndo soubessem ainda que eram autistas até 0 momento do seu diagnostico, sempre foram
autistas desde o nascimento e, portanto, as caracteristicas autisticas j& existiam e atravessavam
suas experiéncias nos mais diversos lugares de interacdo. Vejamos abaixo como ficou

organizada a escala de Likert nesta secdo do questionario:

e A partir da escala abaixo, como vocé classifica 0s graus de
dificuldade/facilidade, em relacdo aos contextos especificos vivenciados por
vocé? Indique a resposta com que mais se identifica, levando como orientacéao
alegendaeaescaladeOab:

e Os contextos mencionados foram:

1. ldade

Escolaridade

Orientacdo Sexual

Identidade de Género

Cor ou Raca

Religido

Classe Social e Econémica

Rede de Apoio/ Suporte Familiar

Acessibilidade

© 0 N o g b~ DN

A imagem colorida acima foi adaptada de uma imagem de uma escala de Likert
utilizada em uma pesquisa de mercado?. Foi selecionada por acreditarmos que foi a que mais
se encaixou com os dados a que nos propusemos a coletar em relagdo a escala dificuldade-
facilidade dos informantes em consonancia com o0s contextos mencionados anteriormente. De

acordo com a escala de um a cinco temos:

1. muita dificuldade

2. pouca dificuldade

% https://blog.opinionbox.com/pergunta-de-escala-ou-escala-de-likert/
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3. nenhuma dificuldade
4. pouca facilidade

5. muita facilidade

Além desses itens, incluimos a opg¢do O zero - ainda ndo consigo identificar, porque
reconhecemos que, muitas vezes, pode ser bem dificil reconhecer essas questdes dado a
auséncia de treinamento para interacbes sociais; a falta de suporte e/ou orientacao
especializada para melhor qualidade de vida da pessoa autista adulta, uma vez que todos 0s
participantes tiveram diagndstico tardio e, possivelmente, nem todos tiveram acesso as
devidas terapias e acompanhamentos necessarios.

Esse item é muito importante, uma vez que, ao falarmos de pessoas autistas adultas e
suas diversas vivéncias em momentos-espacos distintos, nem sempre a pessoa sabe ou
consegue definir as dificuldades ou facilidades nos contextos variados. Isso se deve a certos
fatores, por exemplo, o diagndstico tardio em si. Como é possivel identificar em varios relatos
autisticos, o diagnostico tardio demarca um antes-depois bastante ébvio na vida da pessoa
autista adulta. Como ela vai conseguir lidar com esse diagnostico é algo que extrapola suas
experiéncias anteriores, seu acesso a recursos basicos de salde, educac¢do, moradia, rede de

apoio e suporte da familia, amigos, cénjuges, dentre outros. Segue imagem:

IMAGEM 06: ESCALA DE DIFICULDADES/FACILIDADES

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da minha escolaridade nos diversos espacos.

~ -
—
0 Ainda ndo consigo identificar =
0 1 2 3 4 5
Ainda n&o consigo identificar : Muita facilidade

Fonte: Elaboragdo prépria, imagem do formulario.
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A questdo é que, como explana Lacerda (2017), com relagdo ao nivel de suporte,
reiteramos que o autismo ndo tem grau, o nivel de suporte sim. Isso quer dizer que o nivel de
suporte da pessoa autista ndo € fixo, tampouco engessado ao longo de sua existéncia, ao
contrario, pode sofrer deslocamentos durante a vida da pessoa, justamente em funcdo do
acesso ou ndo a recursos necessarios para a melhor qualidade de vida desse sujeito autistico.

Logo, ndo necessariamente porque uma pessoa € autista, ela sempre sabera informar
com exatiddo seu grau de dificuldade/facilidade nos mais variados contextos de vida. Muito
pelo contrario, para além das caracteristicas mais comuns que sdo percebidas nas pessoas
autistas como dificuldades na interacdo social, déficits nos comportamentos comunicativos,
déficits para iniciar e/ou manter relacionamentos de qualquer natureza, padrfes repetitivos,
interesses altamente restritos, estimulos sensoriais alterados, dentre outras, € dificil
estabelecer parametros em termos de dificuldade-facilidade, sendo que toda a existéncia foi
marcada por uma percepcao neurotipica, apenas ndo se sabia disso.

Por isso o diagndstico é tdo importante, porque ele opera no intuito de trazer a luz
diversas questdes levantadas durante toda a vida e, havendo recursos para tal, acessar
orientacdo profissional, terapias, acompanhamento, de acordo com cada situacdo e nivel de
suporte, para que haja cada vez mais consciéncia de si, do que realmente € o espectro, de
como podemos ser e estar no mundo. Desse modo, € possivel que percebamos como essas
caracteristicas contribuiram, mais dificil ou facilmente, para a construcdo identitaria da pessoa
gue se € hoje. Grosso modo, a pessoa ser autista, por si s, ndo a faz plenamente ciente de
suas caracteristicas multiplas e como elas podem ter afetado ou ndo sua qualidade de vida em
algum momento.

Apresentamos o0s graficos alusivos as respostas dos participantes as perguntas

apresentadas, anteriormente, de acordo com o0s contextos:
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Idade

38 respostas

15
14 (36,8%)

10
10 (26,3%)

5 6 (15,8%)

3 (7,9%) 3 (7,9%)

2 (5,3%)

Neste grafico, 14 pessoas (36,8%) apresentaram pouca dificuldade (item 2) em seu
contexto atual de diagndstico e a idade. Seguido de 10 pessoas (26,3%) ndo apresentaram
dificuldades; 3 (7,9%), pouca facilidade; mais 3 (7,9%) muita facilidade; 2 (5,3%) indicaram

muita dificuldade e 6 (15,8%) sinalizaram a op¢do néo consigo identificar.

Escolaridade
38 respostas

15

12 (31,6%)

10 11 (28,9%)

6 (15,8%)

4 (10,5%) YT
9%

No que diz respeito a escolaridade, 2 pessoas ndo conseguiram identificar; 4 (10,5%)
indicaram muita dificuldade; 12 (31,6%) pouca dificuldade; 11 (28,9%) nenhuma dificuldade;
3 (7,9%) pouca facilidade e, por Gltimo 6 pessoas (15,8%) apresentaram muita facilidade no

contexto escolar/educacional em geral.
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Orientagao Sexual
38 respostas

15
13 (34,2%)

10 11 (28,9%)

7 (18,4%)

4 (10,5%)

2 (5,3%)

Sobre a orientacdo sexual e haver de maiores dificuldades até maiores facilidades nos
diversos contextos, 2 pessoas (5,3%) ndo conseguiram identificar; 7 (18,4%) apresentaram
vivenciar muitas dificuldades em relagdo a orientacdo sexual; 13 (34,2%) informaram pouca
dificuldade; 11 (28,9%) nenhuma dificuldade; 1 (2,6%) pouca facilidade e 4 (10,5%) muita

facilidade.
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Identidade de Género

38 respostas

15

12 (31,6%)
10 11 (28,9%)

5 6 (15,8%)

4 (10,5%)

3 (7,9%)
2 (5,3%)

Acerca da identidade de género, 2 pessoas (5,3%) ndo souberam identificar o grau de
facilidade/dificuldade. 6 (15,8%) informaram muita dificuldade; 3 (7,9%) informaram pouca
dificuldade; 11 (28,9%) apresentaram nenhuma dificuldade; 4 (10,5%) muita facilidade e 12

(31,6%) muita facilidade no que diz respeito a identidade de género e demais contextos.

Cor ou Raca

38 respostas

20

15 16 (42,1%)

0y
o 12 (31,6%)

5 (13,2%)

No marcador social cor/raga, 2 (5,3%) pessoas ndo souberam identificar um grau de
dificuldade/facilidade; ninguém, marcou o item 1 muita dificuldade; 3 (7,9%) apresentou
pouca dificuldade; 12 (31,6%) informou nenhuma dificuldade; 5 (13,2%) pouca facilidade e
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16 (42,1%) muita facilidade no que alude a cor declarada e sua participagdo nos mais diversos

espacos.

Religiao
38 respostas

15
14 (36,8%)

10

7 (18,4%)
5 (13,2%) 5 (13,2%) 5 (13,2%)

2 (5,3%)

A categoria religido apresentou dados variados. 5 (13,2%) ndo conseguiram
identificar; 5 (13,2%) informaram ter muita dificuldade; 7 (18,4%) pouca dificuldade; 14
(36,8%) nenhuma dificuldade; 2 (5,3%) pouca facilidade e 5 (13,2%) muita facilidade no que
se refere a religido declarada e sua participacdo nos diversos espacos.

Classe Social e Econdmica

38 respostas

10,0

10 (26,3%)

75 8 (21,1%) 8(21,1%) 8 (21,1%)

5,0

2,5

0,0
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Na categoria classe social e econémica, dois participantes (5,3%) ndo conseguiram
identificar; 8 (21,1%) informaram ter muita dificuldade nesse contexto; 10 (26,3%) pouca
dificuldade; 8 (21,1%) nenhuma dificuldade; 8 (21,1%) pouca facilidade e 2 (5,3%) muita

facilidade no que alude a estabilidade financeira.

Rede de Apoio/Suporte Familiar

38 respostas

20

19 (50%)

15

10
10 (26,3%)

4 (10,5%)

0 (0%) 3 (7,9%)

2 (5,3%)
0 1 2 3 4 5

A situacdo de rede de apoio e suporte familiar apresentou um indice de 10 (26,3%)
participantes que vivenciam muitas dificuldades nesse contexto; 19 (50%) experienciam ao
menos pouca dificuldade; 3 (7,9%) informaram nenhuma dificuldade; 4 (10,5%) pouca
facilidade e apenas 2 (5,3%) muita facilidade no que se refere a rede de apoio e suporte

familiar.
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Acessibilidade

38 respostas

20

15 16 (42,1%)
14 (36,8%)

10

2 (5,3%)

Por ultimo, sobre acessibilidade, 2 (5,3%) ndo souberam identificar graus de maiores
dificuldades ou facilidades; 14 (36,8%) informaram vivenciar muita dificuldade; 16 (42,1%)
pouca dificuldade; 3 (7,9%) nenhuma dificuldade; 1 (2,6%) pouca facilidade e 2 (5,3%) muita
facilidade. Esses dados nos mostram que a maioria dos participantes vivenciam situacoes de
muita dificuldade a pouca facilidade no que diz respeito a acessibilidade no geral. Outro dado
preocupante, visto que acessibilidade € lei e € imprescindivel para que haja de fato incluséo na

sociedade.

3.2.3 Relatos autobiograficos de autistas adultos com diagndstico tardio

Os relatos autisticos constituem a terceira se¢do do questionario de pesquisa, ndo que
as outras secOes sejam menos importantes, afinal ndo foram elaboradas a toa, mas no intuito
de coletar dados sobre o perfil dos participantes para que, nesta etapa, tivéssemos informacdes
complementares ao analisar os textos. Como estd comprometida com a area da linguistica,
especificamente, a linguistica de texto, os textos foram avaliados sem deixarmos de

considerar dois critérios principais:

1. Processos referenciais déiticos de tempo que demarcam o antes-depois do diagndstico;
2. Os dados dos marcadores sociais e da escala de Likert para contextualizacdo dos

relatos com base nos perfis dos participantes;
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O questionario ficou disponivel para acesso e leitura durante um periodo de 4
semanas, ao todo, dos quase 90 membros do Grupo de Apoio®, houve 38 participacdes.
Como ja mencionamos, todos os participantes foram acionados um por um pelo chat privado
do WhatsApp, através dos numeros encontrados no grupo. A0S que responderam
imediatamente e manifestaram interesse na participacdo da pesquisa foi enviado o link alusivo
ao questionario, enquanto este ficou disponivel para receber respostas, enviamos lembretes
aos que ainda ndo haviam respondido a primeira mensagem.

Alguns retornaram com resposta positiva, outros ndo responderam ou sairam do grupo
de apoio nesse meio tempo. Houve integrantes que manifestaram interesse em participar da
pesquisa, mas, por ndo terem ainda o laudo médico definitivo legitimando o TEA, nédo
puderam participar, uma vez que consta antes do inicio do questionario elaborado o critério de
diagnostico tardio ja confirmado. Os 38 relatos completos constam nos anexos desta tese.
Conforme a figura a seguir, segue a Se¢do que 0s participantes acessaram para escrever seus

relatos.

IMAGEM 07: SECAO DE RELATO AUTOBIOGRAFICO E ORIENTACOES

Relato Autobiografico v

Este espaco é reservado para que vocé escreva seu relato autobiografico sabre sua(s) vivéncia(s) no
que diz respeito ao diagnéstico tardio de autismo e aspectos afins os quais considere importantes de
serem mencionados e compartithados.

Texto *

0 nimero maximo de caracteres a serem utilizados no seu texto € de 1250 caracteres, cerca de uma
lauda. Caso o espaco limite seja atingido, vocé serd informade.

Texto de resposta longa

Fonte: Elaboragdo propria a partir de formulario do google forms.

Seguimos para a proxima e ultima se¢do do questionario, a qual aborda as perguntas

de retorno sobre a pesquisa e sua tematica.

%9 Nzo apresentamos o nome do Grupo de Apoio a fim de preservar a identidade dos participantes.
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3.2.4 Perguntas de retorno sobre a tematica da pesquisa

Essa secdo foi elaborada no intuito de checar de forma objetiva como foi a
participacdo da informante nesta pesquisa e 0 que 0s participantes pensam sobre questdes
relacionadas a ela. Achamos importante acrescentar esse momento, uma vez que, existem
pouquissimas pesquisas sobre adultos autistas com diagndstico tardio além de levar em
consideracdo suas historias, vozes e sentidos, provocando um deslocamento e uma
desestabilizacdo da l6gica neurotipica e a despatologizacdo do sujeito autistico, visto que,
muitas vezes, predomina a ideia de que o transtorno do espectro autista é basicamente uma
coisa ruim.

Afinal, como acredita Ari Ne’eman “o autismo ndo devia ser considerado
simplesmente como um problema de desenvolvimento, e sim como uma variagcdo neuroldgica
- que tornava ‘todos os autistas Unicos como qualquer outro ser humano’” (DONVAN,
ZUCKER, p. 523). As perguntas de retorno sobre a participacdo da pesquisa foram elaboradas

da seguinte forma:

QUADRO 10 - PERGUNTAS DE RETORNO SOBRE A PARTICIPACAO NA PESQUISA

1. Vocé acredita que escrever sobre sua experiéncia de diagndéstico tardio no espectro
te ajudou a compreender mais sobre si mesme?

2. Vocé acredita que compartilhar textos como esses com pessoas que tiveram
diagndstico tardio pode colaborar com o processo de construcdo de uma identidade
atipica?

3. Vocé acredita que compartilhar esses textos com outras pessoas que ndo sao autistas
pode contribuir para combater o preconceito e a discriminacado?

4. Vocé acredita que pessoas autistas terem acesso a textos como esses pode
proporcionar aprendizados diversos sobre aceitacdo do diagndstico?

5. Vocé acredita que o acesso a textos autobiograficos de pessoas autistas adultas
permitird que pessoas neurotipicas tenham uma perspectiva real da vivéncia autistica
e, consequentemente, do espectro em geral?

Fonte: Elaboragdo propria.

Assim como na sec¢do da escala de Likert, incluimos nas possibilidades de resposta o
item ndo sei responder, em fungdo do mesmo motivo mencionado anteriormente: a
dificuldade em identificar situacdes especificas vivenciadas até entdo, principalmente, diante

de uma “descoberta” recente que ¢ o diagndstico tardio. Dizemos “recente”, pois, muitas
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vezes, pessoas no espectro sdo diagnosticadas na infancia. Porém, nos ultimos anos e com as
ultimas atualizagcbes do DSM-V, os critérios se tornaram mais definidos e hoje é possivel
realizar o diagnostico de pessoas autistas inclusive adultas, porque, geralmente, as
caracteristicas ndo foram percebidas na infancia, aléem do fato de que todo autista enquanto
crianga apresenta um nivel de suporte maior, pois necessita de rede de apoio e supervisdo a
todo tempo. J& os adultos, comegam a receber maiores demandas na fase adulta, o que pode
fazer com que algumas caracteristicas que nao foram notadas na infancia se intensifiquem,
inclusive a necessidade de suporte, ainda que de forma menos substancial, 0 que também
acaba resultando na confirmacédo do diagndstico (MENEZES, 2019).
Abaixo, seguem os graficos com os dados referentes as perguntas de retorno:

Questéo 1

Voceé acredita que escrever sobre sua experiéncia de diagndstico tardio no espectro te ajudou a

compreender mais sobre si mesme?
38 respostas

® sim
@® Nao

N&o sei responder

Fonte: Elaboracdo propria a partir de formulario digital google forms.

Um dos participantes ndo acredita que escrever sobre a experiéncia de ter o
diagnéstico tardiamente ajudou a compreender mais sobre si (2,6%); 6 participantes (15,8%)
ndo souberam responder e 31 deles (81,6%) afirmaram que escrever sobre essa experiéncia é

importante para compreender mais sobre si.
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Questéo 2

Voceé acredita que compartilhar textos como esses com pessoas que tiveram diagnostico tardio
pode colaborar com o processo de construgao de uma identidade atipica?

38 respostas

® sSim
@ Nao

N&o sei responder

Fonte: Elaboragdo propria a partir de formulario digital google forms.

Dois participantes (5,3%) ndo souberam responder a questdo acima, ndo obstante, 36
(94,7%) concordam que compartilhar relatos autobiograficos com outras pessoas que tiveram
diagnéstico tardio pode colaborar com o processo de construcdo de uma identidade atipica.
Esse fato estd intimamente relacionado ao conhecimento de outras pessoas que vivenciam ou
vivenciaram experiéncias diferentes. Esse movimento também pode colaborar para que haja o
reconhecimento entre pares, o que contribui, também, para o desenvolvimento dessas

neuroidentidades.

Questéo 3

Voceé acredita que compartilhar esses textos com outras pessoas que nao sao autistas pode
contribuir para combater o preconceito e a discriminagéo?

38 respostas

® sim
® Nao

Né&o sei responder

Fonte: Elaboracéo propria a partir de formulario digital google forms.
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Todos os participantes desta pesquisa concordam que compartilhar relatos
autobiogréaficos sobre suas experiéncias, incluindo o diagndstico tardio, pode contribuir para
combater o preconceito e a discriminacdo. Como vimos em outros momentos deste texto,
discursos e atitudes capacitistas estdo relacionados a pouca difusdo sobre o assunto. O TEA e
suas vérias tematicas relacionadas ndo podem ser reduzidos a estereétipos que invalidam

diversas existéncias.

Questao 4

Voceé acredita que pessoas autistas terem acesso a textos como esses pode proporcionar
aprendizados diversos sobre a aceitacdo do diagnostico?

38 respostas

® sim
@ Nazo

N&o sei responder

Fonte: Elaboragao propria a partir de formulério digital google forms.

Na questdo acima, novamente, todos os participantes concordam que outros autistas ao
terem acesso a textos autobiograficos sobre a experiéncia do diagnostico tardio podem
proporcionar aprendizados diversos sobre a aceitacdo do diagnéstico. Esses dados nos dizem
muito sobre a dificuldade e, ao mesmo tempo, o alivio que é receber esse diagnostico para
muitos autistas. Existe a dificuldade de romper com as proprias atitudes e discursos
capacitistas que acabamos internalizando (afinal, a sociedade é capacitista) e o alivio de
finalmente termos uma resposta para a nossa sensacdo de ndo pertencimento com que

crescemos durante a vida.
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Questédo 5

Voceé acredita que o acesso a textos autobiograficos de pessoas autistas adultas permitira que
pessoas neurotipicas tenham uma perspectiva real...stica e, consequentemente, do espectro em geral?

38 respostas

® sSim
® Nizo
N&o sei responder

]

Fonte: Elaboragdo propria a partir de formulério digital google forms.

A Ultima pergunta de retorno Vocé acredita que 0 acesso a textos autobiograficos de
pessoas autistas adultas permitird que pessoas neurotipicas tenham uma perspectiva real da
vivéncia autistica e, consequentemente, do espectro em geral? Um participante (2,6%)
marcou a opg¢ao nao sei responder, 2 (5,3%) indicaram que néo e 35 (92,1%) acreditam sim
que acessar relatos autobiograficos de autistas adultos com diagndstico tardio pode permitir
gue pessoas neurotipicas tenham uma perspectiva real da vivéncia autistica.

As perguntas de retorno foram elaboradas com o objetivo de checar, em parte, a
opinido e a impressdo do participante sobre a pesquisa, uma vez que, principalmente se
levamos em consideracdo o0s estudos em perspectivas tradicionais e distantes de um
comprometimento com um grupo estudado, muitas vezes, ndo existe um retorno ou um
momento em € possivel obter uma devolutiva sobre a participacdo das pessoas nesses

processos de investigacgéo.

3.3 Corpus: selecdo de amostras dos relatos autobiograficos

As amostras selecionadas para nossas analises foram submetidas a alguns critérios de
selecdo e de exclusdo. Para selecioné-las, focamos em uma quantidade razodvel de amostras
que priorizasse a informacdo do diagnostico. Como critérios de exclusdo, optamos por nao
incluir nas amostras, textos em que haja algum tipo de identificagdo (mesmo o participante
tendo sido orientado no formulario a ndo se identificar) e alguns textos que possam apresentar

assuntos sensiveis e/ou de possiveis gatilhos, como automutilacdo e/ou suicidio. Textos com
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essas informagdes ndo foram utilizados com a finalidade de sermos responsaveis com outros
autistas que vierem a ter acesso a este material, assumimos, entdo, a exclusdo a partir desse
critério como movimento responsavel de preservar outras pessoas de assuntos sensiveis ao

contexto.

Amostra de n° 01
O diagnéstico me trouxe muito alivio, finalmente depois de anos de vida pude
entender que EU nunca fui o problema. Mas saber disso evidenciou o problema que a
sociedade e indivuos alisticos tem com nos, autistas. Ainda mais sendo autista adulto e
uma pessoa LGBT, pobre e alternativa, muito do que sou é invalidado e sobre ser

autista n&o foi diferente. E uma alivio e uma luta ser autista com diagndstico tardio.

Amostra de n° 02
Meu diagnostico veio aos 22 anos, fui questionada até por proficionais da saude por
"ndo ter cara de autista”, minha familia ndo entendeu muito mas eu sempre tive um
comportamento diferente em toda minha vida. Em relacdo ao meu desenvolvimento
pessoal, comecei a entender melhor sobre quem eu sou e oque sou capaz de fazer,

como eu aprendiz a controlar minha ansiedade e lidar com ela quando tenho crises.

Amostra de n° 03
Antes do diagndstico, sempre me questionava por que era tdo diferente dos demais.

Hoje consigo me entender melhor e me aceito como sou.

Amostra de n° 04
No contexto socioeconémico em que vivo, procurar um diagnéstico que parta fora do
normativo social ainda é uma realidade afastada. Passou na minha cabeca que poderia
ser autista mas eu ndo levei fé. Meu maior medo era descobrir uma depressao e ter que
fazer o uso de remédios. Mas ndo foi. Ainda é uma montanha russa me perceber
enquanto autista. descobrir sobre mim, sobre 0os meus limites e entender espacos. mas
definitivamente o diagnostico mudou minha vida. antes eu ndo entendia mil coisas
sobre mim e hoje digo que sou muito especialista em mim mesma. a busca por uma
qualidade de vida tem tido efeitos incriveis em mim e em como processo as coisas e

nas realizagOes que quero alcancar.
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Amostra de n° 05

Fui diagnosticado ano passado, apds anos tratando sem muito resultado depresséo,
TAG, e sem me sentir de fato "encontrado”. Sempre fui visto como diferente e sempre
me senti excluido, por ndo conseguir fazer coisas que pessoas normais gostam (praia,
esportes, shows, festas, socializacdo). O diagnostico fez tudo ter sentido,
complementado pelo diagndstico recente de TDAH. Para as pessoas € uma surpresa,
porque eu ndo tive nenhum déficit intelectual nem de comunicagdo (eu falo de um
jeito peculiar, mas me comunico bem).

Minhas maiores dificuldades em relacao ao diagndstico sdo a rigidez cognitiva, a
sensibilidade sensorial (auditiva e tactil - basicamente passo mal de sentir o sol no
meu corpo), a dificuldade de socializagdo (ndo é que eu ndo consiga, € mais eu ndo
querer haha), a dificuldade de nomear sensaces e emocdes, a ansiedade, a disfungédo
executiva e o cérebro que nao para nunca (somado ao TDAH).

O diagnostico me ajudou tanto a respeitar meus limites, quanto a evitar as situacoes
que eu ndo percebia que me faziam mal. Me fez entender minhas dificuldades e que eu

ndo preciso me cobrar para me enquadrar em um perfil neurotipico.

Amostra de n° 06
Sempre me senti estranha e deslocada socialmente. Por conta propria busquei
respostas e cheguei ao laudo de autismo com 43 anos. A partir dai eu comecei a
perceber que fazia parte de alguma coisa, varias mulheres autistas adultas foram
exemplo e motivacdo pra eu buscar ajuda e diagnostico. Hoje com 44 anos estou
aprendendo mais sobre mim, afinal foram décadas me escondendo e fingindo ser quem
eu ndo era pra agradar a sociedade, hoje busco acolher minhas estereotipias e minhas
crises e estou mascarando menos e agora sei lidar melhor com as situagdes que antes

eu ndo entendia o0 motivo de me sentir tdo esquisita.

Amostra de n° 07
Diagnosticada aos 31 anos ap6s ter sido subdiagnosticada com bipolaridade e
boderline. Sempre me senti diferente e o resultado dos subdiagnosticos néo
respondiam minhas questdes. Lendo outras mulheres autistas apos receberem o
diagnostico tardio, pela primeira vez eu me identifiquei e com grande alivio eu pensei:
eu sou assim! SOU AUTISTA! minha vida mudou. Eu comecei a me entender, me

conhecer, acolher minhas experiéncias e dificuldades. Encontrei pessoas autistas que
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me acolheram e experimentar me identificar dentro de uma comunidade foi a coisa
mais incrivel que vivi. O fato de ter recebido diagndstico somente adulta me trouxe
prejuizos, traumas e dores. Percebo que estive algumas vezes em situacdo de risco.
Enfrento muitos desafios e dificuldades, mas tenho muito orgulho de ser uma pessoa
autista. Agradeco a comunidade autista, aos ativistas autistas que compartilham suas

experiéncias e possibilitam outras pessoas de ndo cairem em diagnosticos capacitistas.

Amostra de n° 08
Recebi o diagnostico aos 16 anos, considerado tardio, apesar de minha familia,
principalmente a minha avo, desconfiarem desde criangca. Devido a poucos estudos,
achavam ser s "parte da minha personalidade”, o que foi erréneo, pois isso fez com
que negassem um possivel diagnostico aos 9 anos, quando a escola chamou a
psicologa para um acompanhamento individual pois eu estava sofrendo bullying, apos
1 ano de acompamento ela me diagnosticou com TOD e TOC, mas negou 0 autismo
porque “eu era inteligente demais para ser autista”, por isso, houve um atraso de 7
anos até o diagnostico de TEA ser finalmente concluido. Atualmente eu consigo lidar
consideravelmente bem com o diagnostico, € algo que faz parte de mim e que eu nao
preciso esconder, além disso, faco terapia especializada em desenvolvimento de
habilidades sociais, 0 que estd me ajudando bastante. Minha familia lida bem também,
houve um certo "luto do diagnéstico™ no inicio, mas ap6s um tempo tudo foi se
acalmando, afinal, ja era esperado esse diagndstico desde minha infancia que foi
guando iniciou as suspeitas, apesar da busca pelo diagnéstico ter sido aos 16. Minha
preocupacao atual é lidar com preconceito e capacitismo no futuro, quando eu entrar

na faculdade, tenho 19 anos.

Amostra de n° 09
O diagnéstico foi libertador, pude entender quem sou sem ter que ficar me reprimindo
por conta das outras pessoas. Tentar se enquadrar no “normal” sempre causou muita
ansiedade e crises, ap6s o diagnostico pude dar um direcionamento e entender tudo o

que acontecia comigo.

Amostra de n° 10
Recebi meu laudo oficial aos 19 anos através de uma equipe. No entanto, desde

pequena minha mée questionava os tragos presentes, como dificuldade e comunicacao
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e expressdo, atraso para andar, dificuldade de compreender contextos, restricdo
alimentar, disfuncfes executivas, restricGes a alteracdo de rotinas, etc. Ao me mudar
sozinha para Santos, afim de fazer faculdade, percebi que tinha muitas dificuldades
para manter uma vida sozinha. Nesse periodo iniciei um namoro e minha namorada na
época me incentivou a iniciar a psicologa. Dai pra frente, consegui meu laudo oficial,
comuniquei todos a minha volta e fui atras dos meus documentos e direitos. Quanto a
situacbes de capacitismo, desde crianca todos da minha familia me chamavam de
“anti-social” e “chata” por ficar emburrada em churrascos e afins e ndo gostar de
chamar atencdo, musicas altas, etc . Sempre tive dificuldade em compreender ironias,
metaforas, contextos e expressdes, entdo a comunica¢do sempre ficava “falhada”,
causando até brigas. Outras situacdes recorrentes sdo contestacdes sobre meus direitos,
sempre que estou em uma fila preferencial ou assento preferencial de transporte

publico sou questionada, por “ndo ter cara” de alguém que pode ocupar aquele espaco.

Amostra de n° 11
Se conhecer, com o diagndstico, ajudou bastante a superar iniumeros bloqueios que
antes ocorriam, situacdes que antes ndo sabia o porqué me influenciavam tanto, hoje
passaram a ndo me afetar muito. Gracas a terapia e 0s constantes avancos, hoje estou

com diversos mecanismos de defesas que antes nem imaginavam ser necessarios.

Amostra de n°® 12
Depois de passar por uma vida de dificuldades em relacdo a neuroatipia, aos 31 fui
diagnosticado como autista e com TDAH, o que me ajudou no processo de
autocompreensdo, mas ao mesmo tempo me fez perceber a quantidade de portas
fechadas e, principalmente, pessoas que nao acreditam no diagnostico, desconfiam ou
fazem pouco caso. O mercado de trabalho nédo esta preparado para receber autistas, e a

inclusdo educacional é muito baixa.
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4 RESULTADOS, ANALISES E DISCUSSOES: INTERPRETACOES
ATIPICAS

Nesta secdo, trazemos resultados dos dados que foram coletados por meio de
formulario digital nas quatro secdes apresentadas no capitulo de metodologia. E necessario
lembrarmos que nosso maior problema de pesquisa esta relacionado a poucas pesquisas que
tenham o objetivo de ouvir, de fato, o autista, buscando compreender os diversos contextos
alinhados a essa temética.

De acordo com nosso objetivo geral, analisamos 0 modo como ocorre, nestes relatos
autobiograficos escritos de autistas adultos com diagnostico tardio, a (re)construcdo de
entidades atipicas. Quanto aos objetivos especificos, discutimos o0s marcadores sociais
contextuais dos participantes através dos dados obtidos por meio de formulério digital;
identificamos e descrevemos objetos de discurso nos relatos, levando em consideracdo a
neurodiversidade e, por fim, analisamos esses relatos a partir dos usos referenciais déiticos.

Vejamos as analises e resultados.

Relato N° 06
O diagnoéstico me trouxe muito alivio, finalmente depois de anos de vida pude entender que
EU nunca fui o problema. Mas saber disso evidenciou o problema que a sociedade e indivuos
alisticos tem com nés, autistas. Ainda mais sendo autista adulto e uma pessoa LGBT, pobre e
alternativa, muito do que sou é invalidado e sobre ser autista n&o foi diferente. E uma alivio e

uma luta ser autista com diagnostico tardio.

Neste relato podemos destacar, através de algumas expressdes referenciais,
mecanismos linguisticos com fungdes distintas. Por exemplo, os sintagmas me, eu compdem 0
campo déitico, demarcando a presenca de déixis de pessoa. Eu estd relacionado a me,
sinalizando entdo uma retomada anaforica pronominal. Em depois de anos, o participante
estabelece a demarcacgéo de tempo, isto €, incide nesse relato a referéncia antes/depois, no que
diz respeito ao diagnoéstico tardio. Através do mecanismo da déixis temporal, o participante
ressignifica suas memorias fazendo uma releitura de um tempo que ja passou. No que diz
respeito aos marcadores sociais, muitos participantes, lembramos que apenas 13 pessoas se
identificam como heterossexuais, enquanto todos o0s outros se identificam como

homossexuais, bissexuais, pansexuais e assexuais. Esses dados reiteram as pesquisas de
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George e Stokes (2017) e de Bernier, Dawson e Nigg (2021), apresentando um baixo indice
de heterossexualidade entre os participantes da pesquisa.

No excerto final, E um alivio e uma luta ser autista com diagndstico tardio, temos
associados ao objeto de discurso diagndstico tardio, os termos alivio e luta. Esses sintagmas
indicam ané&foras indiretas que no processo de retomada das memorias, retomam e
recategorizam também os objetos de discurso, isto é, as (id)entidades atipicas. Essas andforas
estdo ancoradas em outros elementos, outras pistas textuais.

A exemplo disso, ao observarmos 0s termos autista adulto, pessoa LGBT, pobre e
alternativa, temos a situacdo de correferencialidade ou anéforas diretas que recategorizam o
objeto de discurso autista adulto. Temos ainda elementos sociais importantes, muitos autistas
responderam vivenciar situacdes de capacitismo, como é o caso de invalidar o diagnostico. O
acumulo de marcas sociais pode comprometer o marcador da deficiéncia, trazendo mais
dificuldades na qualidade de vida. Ainda com essas dificuldades, € importante ter acesso ao

diagnostico, uma vez que ele traz alivio e assim, h4 uma resposta para diversas perguntas.

Relato N° 07
Meu diagndstico veio aos 22 anos, fui questionada até por proficionais da satde por "néo ter
cara de autista", minha familia ndo entendeu muito mas eu sempre tive um comportamento
diferente em toda minha vida. Em relacdo ao meu desenvolvimento pessoal, comecei a
entender melhor sobre quem eu sou e ogque sou capaz de fazer, como eu aprendiz a controlar

minha ansiedade e lidar com ela quando tenho crises.

Como traz Cavalcante (p. 127, 2012), “o que define um déitico € outra propriedade: a
de s6 podermos identificar a entidade a que ele se refere se soubermos, mais ou menos, quem
esta enunciado a expressao dé€itica e o local ou o tempo em que esse enunciador se encontra”.
Apos a contextualizacdo sobre TEA e dados de marcadores sociais, por exemplo, temos
algumas informacdes relacionadas as coordenadas do enunciador nos relatos.

Os pronomes de primeira pessoa € 0S pronomes possessivos indicam a ocorréncia de
déixis pessoal como podemos ver em meu, eu, minha. Demarcando, nesse ato comunicativo, o
locutor e o interlocutor, isto é, quem fala para quem. Quanto a expressao veio aos 22 anos,
percebemos que o participante fala de um tempo que ja passou, retomando uma memoria de
guando recebeu seu diagnostico.

Duas informagdes expressivas nesse relato, € que essas dimensdes de tempo e pessoa,

as quais estabelecem o campo déitico, estdo relacionadas a alguns dados relevantes

132



encontrados nos marcadores sociais, sdo (1) fui questionada até por profissionais da saude
por ‘ndo ter cara de autista’” e (2) minha familia ndo entendeu muito mas eu sempre tive um
comportamento diferente. No primeiro enunciado, identificamos o preconceito vivenciado por
autistas, como abordamos no primeiro capitulo, no subtopico 1.2 Mas vocé ndo tem cara de
autistal, autismo realmente ndo tem cara, pois € um transtorno do neurodesenvolvimento e
uma variagdo neuroldgica. Vindo de um contexto especifico que é o de atendimento médico, o
que podemos observar ainda no primeiro enunciado, junto aos dados do grafico 13 dos
indicadores sociais, 0s contextos em que 0s participantes mais vivenciaram ou vivenciam
capacitismo sdo os contextos da familia e o da saude/atendimento médico.

Precisamos nos questionar, portanto, a que tipo de formacao os diversos profissionais
da salde estdo tendo acesso, pois sdo, muitas vezes, profissionais buscados para orientagéo,
ajuda, diagnostico que acabam por violentar ainda mais o autista que chega aos consultorios
para serem atendidos. Ja no segundo enunciado, percebemos a resisténcia da familia em
entender o diagndstico, o que provavelmente causa a dificuldade em lidar com as
caracteristicas autisticas. Lembramos que invalidar o diagnostico ja constitui uma situacdo de
violéncia, até porgue, como trouxe o participante desse relato, foi gracas ao diagnéstico que

comecou a se entender melhor e lidar com suas crises.

Relato N° 08
Antes do diagnoéstico, sempre me questionava por que era tao diferente dos demais. Hoje

consigo me entender melhor e me aceito como sou.

Considerando o diagnostico tardio como essa fronteira, temos no relato acima o
posicionamento do participante no que diz respeito ao continuum antes/depois. O ponto de
referéncia é o diagnostico, antes havia uma percepcao e hoje (entenda-se, apos o diagnastico),
h& entendimento e aceitacdo de si mesmo. Antes e hoje, constituem, portanto, expressoes
déiticas de tempo, além de me, indicando para o locutor do enunciado. Algo a se destacar
ainda nesse relato, € o contexto de estranhamento vivenciado pelo autista até saber que é
autista. Isso, pois, como ja vimos em alguns relatos, esse momento pode constituir uma
mudanca decisiva para o autista adulto, uma vez que essa sensac¢do de estranhamento, de néo

pertencimento experimentada durante a vida ndo tinha uma explicagéo.
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Relato N° 09
No contexto socioecondmico em que vivo, procurar um diagnostico que parta fora do
normativo social ainda é uma realidade afastada. Passou na minha cabeca que poderia ser
autista mas eu ndo levei fé. Meu maior medo era descobrir uma depressao e ter que fazer o
uso de remédios. Mas néo foi. Ainda é uma montanha russa me perceber enguanto autista.
descobrir sobre mim, sobre os meus limites e entender espacos. mas definitivamente o
diagndéstico mudou minha vida. antes eu ndo entendia mil coisas sobre mim e hoje digo que
sou muito especialista em mim mesma. a busca por uma qualidade de vida tem tido efeitos

incriveis em mim e em como processo as coisas e nas realiza¢es que quero alcancar.

No primeiro trecho do relato acima, em No contexto socioecondmico em que Vivo,
procurar um diagnostico que parta fora do normativo social ainda é uma realidade afastada
isso pode significar a dificuldade que muitas pessoas adultas ainda tém em acessar o
diagnostico ndo so por questdes de informacgdo, mas também por dificuldades financeiras. No
relato de n° (06) vimos que o participante menciona que ser também uma pessoa pobre
contribui para maiores invalidagdes junto ao diagnostico. Isso nos faz questionar a eficiéncia
da aplicabilidade da legislacéo, posto que é direito da pessoa autista acessar o diagnostico.
Além disso, de acordo com nossos graficos, sobre a situacdo socioeconémica, cerca de mais
de 50% dos participantes tém uma renda média domiciliar de até 3 salarios minimos, além
disso, 42,1% (16 pessoas) ndo estavam trabalhando no momento de participagdo na pesquisa.

Considerando ainda que o nivel de suporte também estd associado a situacdo
financeira de cada um e/ou de sua rede de apoio, precisamos levar em consideracdo que a
realidade de muitos desses participantes é a de dificuldade financeira ndo s6 para terem
acessado o diagnostico, mas para manter sua qualidade de vida ap6s 0 acesso a tantas
informacdes, como tratamentos, terapias especificas, medicamentos, dentre outros.

As expressdes minha, eu, mim destacam quem fala, demarcando o locutor e a déixis de
pessoa. Outras expressdes do campo déitico que se repetem nesse relato sdo antes e hoje,
expressdes por meio das quais recuperamos o0 conceito de mudanca, de reviravolta acerca do
diagnostico, mudanca essa que pode ser percebida de uma forma intensificada, por exemplo,

por meio do objeto de discurso montanha russa como sentido de se perceber autista.

Relato N° 10
Fui diagnosticado ano passado, apds anos tratando sem muito resultado depressao, TAG, e
sem me sentir de fato "encontrado”. Sempre fui visto como diferente e sempre me senti

excluido, por ndo conseguir fazer coisas que pessoas normais gostam (praia, esportes, shows,
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festas, socializagdo). O diagnostico fez tudo ter sentido, complementado pelo diagnostico
recente de TDAH. Para as pessoas € uma surpresa, porque eu ndo tive nenhum déficit
intelectual nem de comunicagao (eu falo de um jeito peculiar, mas me comunico bem).

Minhas maiores dificuldades em relacao ao diagndstico sdo a rigidez cognitiva, a
sensibilidade sensorial (auditiva e tactil - basicamente passo mal de sentir o sol no meu
corpo), a dificuldade de socializagdo (ndo é que eu ndo consiga, € mais eu nao querer haha),
a dificuldade de nomear sensacdes e emocdes, a ansiedade, a disfun¢ao executiva e o cérebro
gue ndo para nunca (somado ao TDAH).

O diagndstico me ajudou tanto a respeitar meus limites, quanto a evitar as situagdes que eu
nao percebia que me faziam mal. Me fez entender minhas dificuldades e que eu nédo preciso

me cobrar para me enquadrar em um perfil neurotipico.

Nesse relato alguns objetos de discurso apontam para a construcdo da ideia de nao
pertencimento, de estranhamento, de excluséo social, como podemos ver em sem me sentir de
fato “encontrado”, diferente, excluido. A expressdo referencial ano passado sinaliza o
momento em que esse participante teve o diagndstico, estabelecendo a coordenada de tempo
entre 0 momento em que escreve seu relato, ou seja, no momento de sua comunicagdo. Ao
recuperar esses conhecimentos episodicos, é instaurado o campo déitico em que identificamos
a déixis temporal. Percebemos também que a construcdao de sentidos - coesdo e coeréncia -
estdo relacionados a funcdo referencial de anaforas indiretas. Quando o participante informa
Minhas maiores dificuldades em relacdo ao diagnéstico sdo a rigidez cognitiva, a
sensibilidade sensorial (...) a dificuldade de socializagdo (...), a dificuldade de nomear
sensacOes e emocOes, a ansiedade, a disfuncdo executiva e o cérebro que nao para nunca
(...), essas expressdes ndo retomam diretamente minhas maiores dificuldades, mas estdo nele
ancoradas, ndo representando exatamente o mesmo objeto de discurso.

Essas construcdes que acontecem na superficie textual procedem de contextos, como o
social, cultural, histérico e cognitivo. Lembramos que muitos dos participantes s
conseguiram falar sobre seu diagndstico apds conviver com autistas adultos com diagnostico
tardio, visto que novos saberes e experiéncias vividas sdo construidos tanto individual, quanto
coletivamente entre os pares. Além disso, por mais que haja dificuldades relacionadas ao
TEA, observamos mais uma vez que 0 acesso ao diagnostico propiciou autopercepgcao e
autoconhecimento, possibilitando também coordenadas para uma melhor qualidade de vida,
uma vez que, segundo o relato O diagndstico me ajudou tanto a respeitar meus limites,
quanto a evitar as situacdes que eu nao percebia que me faziam mal. Me fez entender minhas

dificuldades e que eu ndo preciso me cobrar para me enquadrar em um perfil neurotipico.
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Relato N° 11
Sempre me senti estranha e deslocada socialmente. Por conta prépria busquei respostas e
cheguei ao laudo de autismo com 43 anos. A partir dai eu comecei a perceber que fazia parte
de alguma coisa, varias mulheres autistas adultas foram exemplo e motivagéo pra eu buscar
ajuda e diagnostico. Hoje com 44 anos estou aprendendo mais sobre mim, afinal foram
décadas me escondendo e fingindo ser quem eu ndo era pra agradar a sociedade, hoje busco
acolher minhas estereotipias e minhas crises e estou mascarando menos e agora sei lidar

melhor com as situacdes que antes eu ndo entendia 0 motivo de me sentir tdo esquisita.

Na progressao textual do relato acima, identificamos mais uma vez a (re)construcéo de
si mesmo ou uma recategorizacdo de si acerca do participante. Constatamos que a expressao
referencial laudo de autismo retoma, a partir das pistas textuais, o diagndéstico, constituindo,
portanto uma recategorizacdo indireta, pois “¢ possivel retomar por anafora, um objeto de
discurso sem que se diga, necessariamente, a expressdo referencial que confirmaria essa
retomada” (CAVALCANTE; CUSTODIO FILHO; BRITO, p. 73, 2014).

No que diz respeito ao campo déitico, além dos processos referenciais que indicam a
pessoa do discurso me, eu, minhas, a saber, déixis pessoal, também observamos aquelas que
articulam a coordenada de tempo, apontando a no¢do do continuum antes/depois em que a
percepcdo de si mesmo é recategorizada apds diagndstico. Vejamos em Sempre me senti
estranha e deslocada socialmente corresponde a memaria e as vivéncias antes do diagnostico
e Hoje com 44 anos estou aprendendo mais sobre mim (...) significam as experiéncias apds
diagnostico que estdo sendo categorizadas de forma mais positiva e respeitando as proprias
limitacdes.

De acordo com nosso grafico de n°® 03, o qual corresponde aos dados sobre a idade
com que os participantes desta pesquisa tiveram acesso ao diagndstico, recordamos que 7,9%
deles obtiveram diagndstico de 41 anos em diante. Apesar de serem apenas trés pessoas do
total de trinta e oito que participaram dessa coleta de dados, sabemos que cada vez mais
adultos os quais tém tido acesso ao diagnostico, quando o buscam e conseguem acessa-lo, tem
uma melhora na qualidade de vida e conseguem perceber, em comparacdo a auséncia do
diagnostico, a dimensao das dificuldades enfrentadas anteriormente sem que essa experiéncia
de nédo pertencimento tivesse um nome. Ao ter acesso ao diagnostico, ao recebermos um
nome para a sensacdo de estranhamento com que crescemos, temos a oportunidade de
transformar essas memorias, ndo no sentido de transforma-las em boas, porque sabemos que

todo aprendizado e adaptacdo de adultos com diagnostico tardio acontecem sob muitas
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dificuldades (quando ndo sofrimento pela auséncia de suporte), mas na perspectiva de
construir um ponto de vista positivo sobre nés mesmos, mobilizando conhecimentos também

compartilhados indicando opinides diferentes sobre quem éramos.

Relato N° 12
Diagnosticada aos 31 anos apoés ter sido subdiagnosticada com bipolaridade e boderline.
Sempre me senti diferente e o resultado dos subdiagnosticos ndo respondiam minhas
questdes. Lendo outras mulheres autistas apos receberem o diagnostico tardio, pela primeira
vez eu me identifiquei e com grande alivio eu pensei: eu sou assim! SOU AUTISTA! minha
vida mudou. Eu comecei a me entender, me conhecer, acolher minhas experiéncias e
dificuldades. Encontrei pessoas autistas que me acolheram e experimentar me identificar
dentro de uma comunidade foi a coisa mais incrivel que vivi. O fato de ter recebido
diagndstico somente adulta me trouxe prejuizos, traumas e dores. Percebo que estive algumas
vezes em situacao de risco. Enfrento muitos desafios e dificuldades, mas tenho muito orgulho
de ser uma pessoa autista. Agradeco a comunidade autista, aos ativistas autistas que
compartilham suas experiéncias e possibilitam outras pessoas de ndo cairem em diagndsticos

capacitistas.

Nesse relato, temos uma participante que faz parte dos 18,4% participantes da
pesquisa, sete participantes no total, que tiveram diagnostico entre 31 e 35 anos de idade. De
acordo com os dados do grafico de namero trés, sobre a idade de acesso ao diagnostico,
parece-nos que a incidéncia de diagndstico € menor com o aumento da idade. Isso pode estar
relacionado ao fato da pouca difusdo de informac6es adequadas sobre autismo e também ao
fato de que antes as informacdes estavam atreladas a grandes estereétipos e rotulagdes, o que
poderia vir a invalidar as dificuldades de outras pessoas, principalmente, autistas mulheres.

A participante comenta que ndo respondia suas questdes, porque essas comorbidades
neuroldgicas apontadas podem ser relacionadas aos dados sobre situacfes de capacitismo que
0s participantes vivenciaram em determinados contextos. Dentre eles, apds o contexto
familiar e o de espacos publicos, o que traz maior incidéncia de capacitismo é o contexto de
salde e de atendimento médico com 44,7%, o que significa 17 pessoas dos participantes totais
desta pesquisa. Esses dados nos chamam atencdo para algumas questdes: que tipo de
preparacdo estdo tendo os profissionais da satude em geral ndo sé para atender e acompanhar
um autista, mas também para ter condigdes de fazer um diagndstico corretamente? Se nds nao
nos sentimos seguros em situa¢fes em que buscamos orientacdo para nossa saude, quando nos

sentiremos? E essencial ter acesso a servigcos de qualidade, ao diagndstico, esses processos
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também precisam ser acessiveis, pois, com certeza, pessoas socialmente vulneraveis tém mais
dificuldade de acessar o diagnadstico.

A progressao textual aqui esta ligada a dados importantes. Temos, por exemplo, a
prevaléncia da participacdo de mulheres cisgénero na pesquisa com a porcentagem de 65,8%,
0 que corresponde a 25 participantes dos 38 no total e € mencionado no relato que a
identificacdo dessa participante ocorreu apds ler outras mulheres autistas: Lendo outras
mulheres autistas apos receberem o diagnostico tardio, pela primeira vez em me identifiquei
e com grande alivio eu pensei: eu sou assim! SOU AUTISTA! Minha vida mudou. Mais uma
vez, no campo déitico, identificamos expressdes referenciais com a fungéo de particularizar a
si mesma nos diferentes momentos que sdo antes e depois do diagndstico. Ao dizer Sempre
me senti diferente (...) a construcdo discursiva sobre si é 0 estranhamento sem explicacéo
alguma. Com o diagnostico, isto €, depois, minha vida mudou, o ponto de vista sobre si
mesma se transformou. Ndo sé gracas ao diagnostico, mas também no reconhecimento
vivenciado com outras mulheres autistas.

A particularizacdo desse referente € recategorizado de modo diferente, sem respostas,
para SOU AUTISTA! E com orientagdes. Essas instancias ocorrem no campo déitico por meio
de expressdes referenciais de pessoa, de tempo e de recategorizagdes de eventos episddicos
que séo retomados e reavaliados de acordo com o olhar atual, os olhares que acolhem a
propria experiéncia, que se identificam em uma comunidade, mesmo tendo nocdo da
dificuldade que foi ter crescido sem diagnostico, visto que O fato de ter recebido diagnostico
somente adulta me trouxe prejuizos, traumas e dores.

Ademais, percebemos no fim do relato o alerta que é feito sobre diagnosticos
capacitistas e a importancia de compartilhar experiéncias entre autistas. Essa perspectiva
argumentativa estd alinhada com alguns dados resultantes de trés perguntas de retorno na
quarta e Ultima secdo do formulrio digital que sdo a questdo de retorno (1) Vocé acredita que
escrever sobre sua experiéncia de diagnostico tardio no espectro te ajudou a compreender
mais sobre si mesme? 81,6%, trinta e um participantes concordam que escrever sobre a
experiéncia do diagnéstico colabora para uma melhor compreensdo; questdo de retorno (2)
Vocé acredita que compartilhar textos como esses com pessoas que tiveram diagnostico
tardio pode colaborar com o processo de constru¢cdo de uma identidade atipica? 94,7%,
trinta e seis participantes, concordam com essa premissa e esse fato estd intimamente
associado a realidade de que autistas tém vivéncias diferentes, ndo obstante também héa
identificacdo, além do reconhecimento entre pares, e 0 desenvolvimento de neuroidentidades.

Vimos nos primeiros capitulos que ndo se pode separar o individuo de seu autismo. Na
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pergunta de retorno de numero (4) Vocé acredita que pessoas autistas terem acesso a textos
como esses pode proporcionar aprendizados diversos sobre a aceitagdo do diagnostico?
Houve 100% de concordancia. Esses nimeros nos dizem muito sobre a dificuldade que é para
alguns no momento em que tém acesso ao diagndstico e, simultaneamente, o alivio que €
acessar o diagnostico e, finalmente, ndo ter respostas para tudo, porém acessar informacdes e
direcionamentos para uma melhor qualidade de vida através de tratamentos.

Relato N° 13
Recebi o diagnostico aos 16 anos, considerado tardio, apesar de minha familia,
principalmente a minha avo, desconfiarem desde crianga. Devido a poucos estudos, achavam
ser sO "parte da minha personalidade™, o que foi erréneo, pois isso fez com que negassem um
possivel diagnostico aos 9 anos, quando a escola chamou a psicéloga para um
acompanhamento individual pois eu estava sofrendo bullying, apés 1 ano de acompamento
ela me diagnosticou com TOD e TOC, mas negou 0 autismo porque "eu era inteligente demais
para ser autista", por isso, houve um atraso de 7 anos até o diagndstico de TEA ser
finalmente concluido. Atualmente eu consigo lidar consideravelmente bem com o diagnéstico,
é algo que faz parte de mim e que eu ndo preciso esconder, além disso, fago terapia
especializada em desenvolvimento de habilidades sociais, 0 que estd me ajudando bastante.
Minha familia lida bem também, houve um certo "luto do diagnéstico™ no inicio, mas apés um
tempo tudo foi se acalmando, afinal, ja era esperado esse diagnéstico desde minha infancia
gue foi quando iniciou as suspeitas, apesar da busca pelo diagnéstico ter sido aos 16. Minha
preocupacdo atual é lidar com preconceito e capacitismo no futuro, quando eu entrar na

faculdade, tenho 19 anos.

Esse participante compBe os dados relativos ao grafico de n° 03, o qual traz
informacdes sobre a idade em que foi obtido o diagnostico, de 10,5% dos participantes que
tiveram diagnostico na pré-adolescéncia e na adolescéncia, o que contabiliza quatro pessoas
nesta pesquisa. O contexto social e familiar trazido nesse relato é o de negacdo diante das
primeiras suspeitas sobre o diagndstico. E fundamental destacar que a profissional de satde,
nesse contexto, a psicéloga negou o diagnostico baseada em um esteredtipo capacitista como
podemos ver em (...) mas negou o autismo porque ‘“‘eu era inteligente demais para ser
autista”, fato que ocasionou um atraso de 7 anos até o diagndstico oficial.

Essa perspectiva capacitista atravessa os diversos contextos, um dado importante a se
considerar e que é, infelizmente, muito comum em relatos de autistas adultos, € o bullying. No

que diz respeito a construcdo discursiva da profissional, observamos a situacdo do
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capacitismo estrutural e a retomada da nog¢ao de que as pessoas com deficiéncia sdo incapazes
de aprender ou de serem inteligentes. O ponto de vista que se pode depreender acerca dessa
generalizacdo € que o autista ndo pode ser inteligente. Essa premissa sustenta ainda o
preconceito direcionado a pessoas com deficiéncia, porque a elas, historicamente, € relegado o
lugar da incapacidade, da feilra, da loucura e da monstruosidade.

A medida que o discurso se desenvolve, ao final, o participante demonstra
preocupacdo com o futuro no momento em que constroi seu relato, como podemos perceber
por meio da expressdo referencial com funcéo demarcadora de tempo atual, a qual estabelece
um ponto de referéncia em relagcdo ao tempo do discurso, constituindo uma déixis temporal.
As informac0es trazidas nesse (con)texto indicam outra realidade que precisa ser observada
com atencdo que € a situacdo de capacitismo nas faculdades e universidades. Algumas das
questdes que sdo abordadas para 0 autista que ainda € crianca na fase escolar, por exemplo,
ndo se estendem, muitas vezes, ao ambiente universitario.

Precisamos entdo repensar se os modelos de ensino-aprendizagem sdo coerentes, com
as dificuldades enfrentadas por um autista adulto, até porque, tdo importante quando acessar
espacos que sao de direito como a escola e a universidade, é também ter acesso a mecanismos
que garantam a permanéncia dessa pessoa no ensino superior. Sabemos que, normalmente,
faculdades e universidades ndo contam com recursos como acompanhante terapéutico,
atividades adaptadas, equipe de apoio multidisciplinar, acesso a comunicagéo alternativa, por
exemplo, para autistas adultos. Como se, ao crescerem, suas dificuldades ndo fossem

reconhecidas e/ou levadas a sério por serem adultos.

Relato N° 14
O diagnostico foi libertador, pude entender quem sou sem ter que ficar me reprimindo por
conta das outras pessoas. Tentar se enquadrar no “normal” sempre causou muita ansiedade
e crises, ap6s o diagnostico pude dar um direcionamento e entender tudo o que acontecia

comigo.

No texto acima, o primeiro objeto de discurso ou referente é introduzido pela
expressdo o diagndstico, com base nas experiéncias inferidas, temos uma expressao
avaliativa, a qual estabelece um ponto de vista foi libertador. Esse enunciado de funcéo
predicativa confirma nossa hipotese, ja que constroi o sentido do antes/depois tendo o
diagnostico como o evento transformador de perspectivas, 0 antes corresponde a0 momento

anterior ao diagnostico, a auséncia de informacdes; o depois, se refere aos conhecimentos
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adquiridos, as nomeacdes as vivéncias, caracteristicas e sensacfes que ndo tinham nome e,
justamente por isso, ndo eram compreendidas. O diagnostico & construido por esse
participante como uma experiéncia que liberta e que, inclusive, o faz dar um direcionamento e
entender tudo o que acontecia. Temos ainda o enunciado Tentar se enquadrar no “normal”
sempre me causou muita ansiedade e crises (...), 0s elementos textuais explicitados no
cotextos estdo ancorados a outras esferas discursivas, a saber, outros contextos.

Ao recuperarmos algumas noc¢des explanadas em secGes anteriores, podemos dizer que
esse enunciado faz remissdo ao masking, mecanismo de defesa do qual nem sempre o autista
tem ciéncia, que o faz camuflar suas caracteristicas autisticas a fim de parecer neurotipico.
Essa estratégia pode ser util em alguns contextos, traz consigo um preco alto a custear sua
pratica, uma vez que ansiedade e crises acontecem. O objeto de discurso “normal” aspeado,
revela uma funcdo argumentativa dos processos referenciais: a marcacdo da
interdiscursividade, posto que o elemento grafico aspas apresenta uma posicao argumentativa
diferente do que se espera de um discurso hegemonico.

Podemos dizer ainda que o participante ndo compactua da mesma construcdo de
atividades discursivas do que, hegemonicamente, se compreende como normal, isto €, as
aspas servem para ndo se admitir a mesma percepcdo da sociedade. Além dessas funcoes
argumentativas e avaliativas, as quais operam no sentido de sustentar a argumentagéo,
refletimos, mais uma vez, sobre o uso de expressdes como “normal” para construir sentidos
alusivos a pessoas sem deficiéncia em contraposi¢do a pessoas com deficiéncia, nos termos
desta tese, autistas. Isso quer dizer que, muitas vezes, comportamentos considerados
estranhos, anormais ou diferentes (experiéncias que se repetem ao longo dos relatos) sdo
atribuidos a autistas e, quando ndo, o diagndstico é rapidamente questionado.

Relato N° 15
Recebi meu laudo oficial aos 19 anos através de uma equipe. No entanto, desde pequena

minha mae questionava os tragcos presentes, como dificuldade e comunicagdo e expressao,
atraso para andar, dificuldade de compreender contextos, restricdo alimentar, disfungdes
executivas, restricGes a alteracdo de rotinas, etc. Ao me mudar sozinha para Santos, afim de
fazer faculdade, percebi que tinha muitas dificuldades para manter uma vida sozinha. Nesse
periodo iniciei um namoro e minha namorada na época me incentivou a iniciar a psicologa.
Dai pra frente, consegui meu laudo oficial, comuniquei todos a minha volta e fui atras dos
meus documentos e direitos. Quanto a situacdes de capacitismo, desde crianca todos da
minha familia me chamavam de “anti-social” e “chata” por ficar emburrada em churrascos

e afins e ndo gostar de chamar atencdo, musicas altas, etc . Sempre tive dificuldade em
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compreender ironias, metaforas, contextos e expressdes, entdo a comunicac¢do sempre ficava
“falhada”, causando até brigas. Outras situagoes recorrentes sdo contestagoes sobre meus
direitos, sempre que estou em uma fila preferencial ou assento preferencial de transporte

publico sou questionada, por “ndo ter cara” de alguém que pode ocupar aquele espago.

Essa participante compde o0 grupo que obteve o diagndstico na faixa etaria dos 18 aos
24 anos, constituindo 47,4% (18 pessoas) e 0 grupo de maior expressdo do grafico de nimero
03, isso quer dizer que a maioria dos participantes obtiveram diagnéstico nessa faixa etéria.
Neste caso, apesar de ter recebido o diagnostico através de equipe aos 19 anos, sempre houve
suspeitas por parte da mae. algumas expressdes relacionadas aos tracos presentes sdo
dificuldade e comunicacdo e expressao, atraso para andar, dificuldade de compreender
contextos, restricdo alimentar, disfuncdes executivas, restri¢coes a alteracdo de rotinas, etc.

Essas escolhas linguisticas antecipam informacdes e, nesse movimento de articular as
porcdes textuais, acabam por organizar os tragcos presentes com fungdo encapsuladora, como
traz Cavalcante (p. 137, 2012) “é assim que vemos o encapsulamento prospectivo, ou Seja,
aquele antecipado, como estratégia de evidenciar o topico mais relevante para dado momento
naquela enunciagdo”. A progressao textual demonstra na organiza¢ao dos subtopicos do texto
ndo somente a expressao com a funcdo de sumarizar de maneira prospectiva, mas também de
descrever por meio de expressdes nominais caracteristicas relacionadas ao contexto do TEA
que podem ser comuns a fase de desenvolvimento. Assim como outros participantes, a desse
relato faz parte dos 71,1% (27 dos 38 da pesquisa) que informaram ja ter vivenciado situacdes
de capacitismo em contexto familiar. Essas experiéncias podem ser verificadas quando ocorre
(re)ativacdo na memdria do enunciador e uso de expressdes referenciais que implicam
atitudes avaliativas por parte da familia como em (...) Quanto a situacGes de capacitismo,
desde crianca todos na minha familia me chamavam de “anti-social” e *“chata” por ficar
emburrada em churrascos e afins e ndo gostar de chamar aten¢do, musicas altas, etc.” Ao
escrever o relato autobiografico, recorrendo as memorias episadicas, a participante busca em
suas experiéncias situacdes em que ja vivenciava alguma discrimiacdo por ndo corresponder a
comportamentos esperados de outras criangas. As expressoes nominais “anti-social” e “chata”
categorizam o referente crianca, objeto de discurso alusivo a outras expressdes na
materialidade textual, a saber, me, que também constituem déixis pessoal, uma vez que €é
através delas reconhecemos o enunciador do texto.

A prética social de (re)construir memorias referentes a acontecimentos passados exige

a implementacdo de coordenadas nas instancias de pessoa e tempo, ao construir sentidos a
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partir de conhecimentos prévios, individuais e compartilhados, acontece a construgdo de
diversos referentes a partir da (re)ativacdo da memoria, uma vez que esses conhecimentos
precisam ser recuperados para serem transmitidos. No que diz respeito a categorizacao
especifica dos objetos de discurso “anti-social” e “chata” por ndo se integrar em atividades
familiares consideradas comuns, lembremos que uma das principais caracteristicas do TEA é
a dificuldade de socializagdo, muitas vezes, as crian¢as ndo tém comportamentos esperados
ou que lhe sdo ensinados ou porque realmente ndo aprenderam aquelas regras sociais ou pelo
fato de que, simplesmente, aquelas situacfes ndo as agradam por motivos diversos, neste caso,
provavelmente, a dificuldade em se comunicar e possivel irritabilidade ocasionada por
sobrecarga de estimulos sensoriais, como observamos em ndo gostar de chamar atencdo e de
musicas altas.

Reiteramos que o cérebro autista processa as informagdes do mundo de maneiras
diferentes, uns mais do que outros, pois assim como pessoas ndo autistas sdo diferentes,
autistas também sdo na sua neurodiversidade. Informacdes essas que podem ser processadas
de forma mais intensa do que outras a depender de suas caracteristicas e do contexto, como
estar em ambientes com muitos estimulos, barulhos, muita interacdo social, 0 que pode acabar
ocasionando sobrecargas e crises independente do nivel de suporte.

Algumas anélises que antecipamos sobre este relato, em outro momento desta tese,
foram sobre a dificuldade de comunicacdo e haver o questionamento do diagndstico por ndo
haver “cara de autista”. Como traz Lacerda (2017), ter uma linguagem bem desenvolvida ndo
significa, obrigatoriamente, que o autista ndo tera dificuldades de comunicacado, até porque
dominar o cddigo linguistico ndo implica o uso eficiente dessa ferramenta nas diversas
praticas sociais. Assim como nao significa que o autista que ndo fala nunca se comunica ou
por ser ndo falante serd ndo verbal, visto que pode se comunicar via modalidade escrita da
lingua, comunicacdo aumentativa alternativa e/ou libras, por exemplo. Sobre ndo ter cara de
autista, mais uma vez identificamos essas construgdes discursivas no sentido de deslegitimar
0 diagnodstico de pessoas que, aos olhos do senso comum, ndo tém caracteristicas que
remetem ao TEA. Outras deficiéncias consideradas deficiéncias ocultas experienciam situacdo
semelhante, principalmente, quando sdo pessoas vistas num contexto funcional, ou seja, €
construido todo um imaginario social de incapacidade e vulnerabilidade sobre as pessoas com
deficiéncia. Esses casos, além de denunciarem ocorréncias de capacitismo, as quais devem ser
avaliadas com seriedade, levam a contestacdo de direitos da pessoa com deficiéncia o que,

muitas vezes, pode inviabilizar o seu acesso.
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Relato N° 16
Se conhecer, com o diagnostico, ajudou bastante a superar inimeros blogqueios que antes

ocorriam, situacfes que antes ndo sabia o porqué me influenciavam tanto, hoje passaram a
ndo me afetar muito. Gracas a terapia e 0s constantes avancos, hoje estou com diversos

mecanismos de defesas que antes nem imaginavam ser necessarios.

Mencionamos nas nossas consideracdes iniciais que ndo é nosso objetivo, nesta tese,
reduzir as experiéncias de todos os autistas as nossas proprias, conforme traz Benedetto
(2020). No entanto, reunimos nesses relatos a experiéncia do encontro e da percepcdo de uma
(id)entidade atipica no que alude ao acesso ao diagnostico tardio. Isso se deve ao fato de a
maioria dessas pessoas, apesar de ndo crescerem sob o estigma de serem ‘“uma crianga
especial” (como muitos inadequadamente ainda falam), cresceram sob muito sofrimento sem

saber o porqué daquela sensagé@o de nédo pertencimento. De acordo com Lima (p. 115, 2008)

Os modelos de memoria ndo sdo somente derivados de experiéncias pessoais
vivenciadas socialmente, mas também podem ser subjetivamente construidos,
ou melhor, permitem aos falantes construir interpretacdes especificas de um
discurso qualquer, podendo, assim, haver posicionamentos, isto é, opiniGes
diferentes, pois 0 que, para um, é importante em um discurso, pode ndo ser
para outro.

Essa perspectiva é sustentada, neste caso, por exemplo, com a utilizavam de
expressdes referenciais do campo déitico que delimitam, mais uma vez, o continuum
antes/depois tomando como coordenada o diagndéstico. O periodo anterior ao diagndstico é
construido discursivamente sob uma perspectiva avaliativa de auséncia de informacdes e
desconforto, ao passo que, 0 acesso ao diagndstico, trouxe suporte (terapia), bons resultados
(constantes avangos) e a percep¢do da importancia de mecanismos de defesas, isto é, a
entendimento, a partir da prépria compreensao, de que é preciso respeitar os proprios limites.

Ainda assim, essas experiéncias também sdo diversas a depender dos contextos
vivenciados pelo autista, além de seu nivel de suporte e acesso a recursos que podem
contribuir ou ndo com o melhor desenvolvimento de suas habilidades e qualidade de vida.
Alias, devemos reconhecer que diferentes contextos, ou melhor, outros marcadores sociais
podem viabilizar ou ndo maior ou menor acesso a rede de suporte. Como analisamos ja em
alguns relatos, ser pobre, LGBT, por exemplo, podem influenciar fortemente nas dificuldades
enfrentadas. Fazemos ainda uma observagdo com relacdo ao marcador social de cor ou raca,

como trazido no grafico de numero 05, 73,3% dos participantes de nossa pesquisa se
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identificam como pessoas brancas (28 participantes), 23,7% como pardos (09 participantes) e
apenas uma pessoa, 2,6%, como preta.

De acordo com a ultima pesquisa do CDC dos EUA deste ano, pela primeira vez o
numero de diagnosticos entre criangas asiaticas, hispanicas e negras foi maior que o de
criangas brancas. Considerando que o acesso a oportunidades em diversos espagos esta
diretamente relacionado também a outro dispositivo de violéncia que é o racismo estrutural,
precisamos nos perguntar se informacGes e diagndsticos estdo chegando de forma eficiente
aos grupos racializados e/ou mais periféricos, até porque a auséncia de diagnostico para

pessoas que acumulam mais marcas sociais serd muito mais prejudicial.

Relato N° 17
Depois de passar por uma vida de dificuldades em relacdo a neuroatipia, aos 31 fui
diagnosticado como autista e com TDAH, o que me ajudou no processo de autocompreensao,
mas ao mesmo tempo me fez perceber a quantidade de portas fechadas e, principalmente,
pessoas que ndo acreditam no diagnostico, desconfiam ou fazem pouco caso. O mercado de

trabalho néo esta preparado para receber autistas, e a inclusdo educacional é muito baixa.

No momento em que o participante recorre as lembrancas para construir
discursivamente sobre a experiéncia do diagnostico, ele ndo busca apenas conhecimentos
individuais, no entanto, (re)ativa em sua memdria imagens construidas a partir de saberes
negociados nas interacBes, a saber, conhecimentos compartilhados em funcdo da
sociointera¢do. Segundo Koch (p. 61, 2009) “Assim sendo, defendemos a tese de que o
discurso constréi aquilo a que faz remissdo, a0 mesmo tempo em que €é tributario dessa
construcdo. Como dissemos, todo discurso constroi uma uma representacdo que opera como
uma memoria compartilhada”.

A memoria compartilhada elaborada antes do diagnéstico é construida através de
predicacOes e descricdes que compdem um contexto de dificuldades, como podemos ver em
Depois de passar por uma vida de dificuldades em relacdo a neuroatipia. Ao Objeto de
discurso “neuroatipia” pode ser atribuida a fun¢do de sumarizar os diagndsticos especifficos
trazidos pelo enunciador que séo os de TEA (Transtorno do Espectro Autista) e o de TDAH
(Transtorno de Déficit de Atencédo e Hiperatividade). Por mais que a ideia de neuroatipicidade
faca referéncia a outras variagdes neuroldgicas e transtornos do neurodesenvolvimento, esta
“neuroatipia”, expressdo nominal do cotexto, alude particularmente a uma informagao

exclusiva desse enunciador, estabelecendo um referente préprio para essa articulacéo textual.
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Em (...) 0 que me ajudou no processo de compreensdo, mas a0 mesmo tempo me fez
perceber a quantidade de portas fechadas e, principalmente, pessoas que ndo acreditam no
diagnostico, desconfiam ou fazem pouco caso., demonstramos mais uma vez uma
sumarizacdo por meio de uma anafora encapsuladora, posto que o enunciado (...) 0 que me
ajudou no processo de compreensao (...) resume 0s acontecimentos mencionados na porgéo
textual anterior. Uma circunstancia de tempo valiosa nesse relato é que acessar o diagnostico
proporcionou ao participante ndo sO autocompreensdo, mas também perceber aspectos
negativos na sociedade e sobre como autistas sdo tratados: (...) me fez perceber a quantidade
de portas fechadas e, principalmente, pessoas que ndo acreditam no diagndstico (...).

Ao estabelecer seu ponto de vista, demonstrando ndo apenas um ponto positivo e um
ponto negativo, 0 enunciador registra seu posicionamento argumentativo sobre a experiéncia
de receber o diagndstico tardiamente. Ao mesmo tempo em que hé a reflexdo sobre si mesmo,
ha também a critica a falta de oportunidades e a deslegitimacéo do diagndstico por parte das
pessoas. Ao final, é feita uma critica a dois contextos avaliados nesta pesquisa por intermédio
dos marcadores sociais: 0 mercado de trabalho e o ambiente educacional.

Quando participaram desta pesquisa, 57,9% dos participantes (22) informaram estar
trabalhando, por outro lado, 42,1% (16) ndo estavam trabalhando (ver grafico 10), ademais,
sobre o contexto educacional, temos dois dados diferentes: o nivel de escolaridade e a
incidéncia de capacitismo tanto na escola, quanto nas universidades. Sobre o nivel de
escolaridade (ver grafico 4), a formacao escolar dos participantes é bastante variada. H4 uma
prevaléncia de 39,5% com ensino superior incompleto (15) o que representa o ensino superior
em curso ou abandonado por dificuldades diversas; houve apenas uma pessoa (2,6%) com
ensino médio incompleto; seis pessoas com ensino médio completo (15,8%), cinco com
especializacdo (13,2%), duas com mestrado (5,3%); duas com doutorado (5,3%); zero pessoas
com o ensino fundamental incompleto e zero pessoas com pos-doutorado.

No que alude ao indice de capacitismo vivenciado pelos participantes em ambientes
educacionais, escola e/ou universidade, onze pessoas declararam ja terem vivenciado
situagdes de capacitismo na escola (28,9%) e dez pessoas informaram as mesmas experiéncias
na faculdade/universidade (26,3%). Esses dados sinalizam a falta de acessibilidade e inclusdo
nesses ambientes, experiéncia relatada no relato N° 17 em a inclusdo de autistas é muito
baixa. Fora isso, recuperamos um questionamento apontado ainda na secdo de etapas
metodoldgicas que é o fato de viabilizar o acesso de autistas a esses espagos, mas ndo

adaptarem os ambientes e ndo habilitarem as pessoas a lidar com o TEA.
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Nesse sentido, 0 ambiente de trabalho ndo é muito diferente, ndo adianta ter acesso a
oportunidade de trabalho se ndo ha recursos e garantia de manutencdo do autista nesse lugar.
Muitas dessas limitacdes estdo relacionadas a auséncia de acessibilidade atitudinal, isto &,
aquela que esta intrinsecamente relacionada ao comportamento da sociedade. No trabalho,
normalmente, ndo séo levadas em consideracdo as dificuldades, muito menos as habilidades
do autista. Na educacdo, principalmente, nas faculdades e universidades, ndo hd os mesmos
recursos que sdo, normalmente, previstos para as escolas, por exemplo.

Faco aqui uma reflexdo, pois, ainda que o autista seja nivel um, dois ou trés de
suporte, precisamos sim de acessibilidade sensorial, adaptagdes sensoriais, espacos de
recuperacdo/regulacdo sensorial ou emocional, atividades adaptadas (se necessario); equipe
multidisciplinar para acompanhamento, acompanhantes terapéuticos (AT) se necessario,
dentre outras ferramentas de inclusdo eficazes que devem ser construidas e elaboradas no
didlogo com quem vivencia essas dificuldades: os autistas.

Em vez de seguirem segregando e excluindo autistas sob o pretexto da incapacidade
ou do rétulo do estranhamento, o qual inclusive é baseado em uma perspectiva neurotipica, a
sociedade deve oferecer recursos e conceder oportunidades de acordo com as caracteristicas
autisticas a fim de se colocar em prética, de fato, o que esta preconizado na Lei Brasileira de
Incluséo (LBI), uma vez que acessibilidade e inclusdo s&o direitos amparados por dispositivo
legal.
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CONSIDERACOES ATIPICAS FINAIS...

IMAGEM 08: NUVEM DE PALAVRAS

100

Autista

Fonte: Elaboragdo prépria a partir de aplicativo WordArt.

Textos ndo surgem do nada, ou melhor, sentidos ndo surgem do nada. No entanto, séo
conduzidos a depender da indicialidade da situacdo. Os elementos linguisticos sdo o
“trampolim” para alcancar os diversos contextos que podem estar envoltos nas tecituras
discursivas, evidenciando aspectos sociais, cognitivos, culturais. Dito isso, inferimos que o
cotexto é ponto de partida, constitui as pistas iniciais para diversas interpretacdes textuais -
porém, ndo infinitas - que sdo muitas e, intrinsecamente, atravessadas pela subjetividade
(MARCUSCHI, 2008). O campo déitico ndo corresponde apenas ao contexto, mas se ajusta a
atividades discursivas nas respectivas situac6es sociais, demonstrando sua maleabilidade e, ao
mesmo tempo, sendo moldado por elas.

Verificamos, por exemplo, na nuvem de palavras, acima, a maior incidéncia de
expressdes nominais, adverbiais e verbais que indicam no campo déitico, os conhecimentos
compartilhados e os principais objetos de discurso mobilizados nos relatos. Conforme a

nuvem de palavras®, confirmamos que os diferentes tipos de contextos influenciam

31 A nuvem de palavras acima foi criada a partir do aplicativo WordArt o qual pode ser encontrado no endereco
https://wordart.com/dashboard. Para enfatizar os objetos de discurso referentes as principais fungdes destacadas,
além dos do campo déitico, optamos por remover alguns itens lexicais como pronomes, artigos, preposi¢des e
conjunc@es. Foram esses: de, que, com, em, ao, por, mas, para, como, da, na, dos, sem, pra, se, pelo, nem, ou,
pela, suas, um, uma, meu.
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diretamente a relacdo dos enunciadores entre mundo e lingua e vice-versa (BENTES;
REZENDE, 2017), lembramos que o contexto desta tese é o de tirar das sombras as vivéncias
de autistas adultos com diagnéstico tardio, proporcionando um espaco-momento de
revisitacdo de memorias a favor do protagonismo e da representatividade neurodivergente.

No contexto do diagndstico tardio, nesta pesquisa, percebemos que um cenario de
oportunidades foi criado a partir de outro que por muito tempo foi de conflitos, tendo os
participantes da pesquisa um papel ativo na co-construcdo de sentidos de suas proprias
narrativas e, ndo desta vez, pelos discursos de outrem como, quase sempre, acontece. Autistas
adultos com diagnostico tardio compartilham, muitas vezes, da mesma experiéncia: a de
ressignificar suas identidades a partir da neurodiversidade logo ap6s o diagnostico.

Isso se deve ao fato de que, mesmo com grande varia¢do sobre 0s marcadores sociais e
contextos vivenciados, ter, finalmente, um nome, uma resposta para a sensacdo de
estranhamento, de ndo pertencimento experimentado durante a vida traz a oportunidade de
mudanga de perspectiva. Com o diagndstico, memorias e lembrangas séo revisitadas, muitas
vezes de um lugar de dor e de sofrimento ndo perceptivel, podendo ser categorizadas
construindo uma realidade discursiva de coordenada de vida, de orientacdo, de busca por
direitos, de autocompreensdo alcancando, inclusive, experiéncia de catarse e possivel
liberacdo de uma série de sensacfes que ndo dizem respeito necessariamente a nés enquanto
autistas, mas, sim, a forma como a sociedade nos trata em funcgéo dos estigmas.

Com o aumento de recursos e a difusdo de informacdes, mais pessoas que vivenciaram
esse contexto de ndo se encaixar na sociedade neurotipica, tm recebido o diagndstico
adequado, tém diagnosticos errados desconsiderados e acessam informacgdes que sao
determinantes no sentido de potencializar uma releitura sobre si, ou melhor, uma
ressignificacdo, ou uma reconstrucdo, de si mesmo frente as experiéncias negativas
acumuladas, até entdo, sem explicacdo efetiva.

Diante da hipo6tese formulada para esta tese, confirmamos por meio de analise
descritiva referencial dos relatos autobiograficos escritos que, de fato, o diagnostico tardio
opera como determinante entre o espagco-tempo antes e depois. Como apontado anteriormente,
0 antes esta para a auséncia do diagndstico, para o passado, para a remissdo a lembrancgas,
vivéncias e sofrimentos para os quais ndo havia explicagdo (ou, ao menos, explicacdes justas);
enquanto o depois esta para o presente, para 0 momento da enunciacdo que, com as lentes
atuais e com o0 acesso ao diagndstico, assenta a possibilidade de reelaboragdo dessas

experiéncias, de si mesmo, de memorias e de conhecimentos partilhados.
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Deixamos Gbvio nossa intencdo de ndo romantizar o diagndstico de TEA como uma
solugéo para todos os problemas enfrentados pelos autistas que lidam com essa experiéncia,
até porque o diagndstico constitui uma coordenada, no entanto, ndo significa a resolucao de
uma serie de barreiras as quais ainda precisam ser transpostas. Ademais, cada experiéncia é
Unica e conta com variantes importantes como rede de apoio, acesso a recursos, indicadores
sociais, dentre outros de igual importancia. Como percebido nos relatos, 0os custos que nés
autistas pagamos, ao longo da vida, para depois de anos, termos acesso a essa informacéo sdo
muito altos: sofrimento, crises, traumas, diagnosticos errados, relacionamentos disfuncionais,
invalidacéo, bullying, falta de apoio e de suporte familiar, educacional e nos mais diversos
espacos.

N&o obstante, acreditamos que atingimos nosso objetivo geral no sentido de analisar
como acontece a (re)construcdo das (id)entidades atipicas nos relatos via fundamentacao
tedrica da Linguistica Textual, a saber, a Teoria da Referenciacdo e os processos referenciais.
Isso, pois ao compartilharem suas experiéncias, 0s participantes, no entorno sociocognitivo-
discursivo e interacional, mobilizam objetos de discurso por meio dos processos referenciais,
0s quais assumem funcbes diversas com o intuito de trazer a luz imagens episodicas
ancoradas na memadria e representadas como atividade discursiva.

Sobre os objetivos especificos, discutimos os marcadores sociais dos participantes ndo
sO nas etapas metodoldgicas, mas também na secdo de analises, momento em que foi possivel
estabelecer diversas relacdes entre as informacBes apresentadas como marcadores sociais
contextuais e os relatos. Para o segundo objetivo, identificamos e descrevemos analiticamente
0s objetos de discurso levando em consideracdo a neurodiversidade, até porque, além da
experiéncia do diagndstico, muitos participantes também descrevem muitas caracteristicas do
espectro gque até entdo ndo compreendiam, ndo tinham nome e, somente ap6s diagnostico, foi
possivel compreender sentidos nessa forma de estar, de ser e de interagir no mundo: a
autistica.

Por fim, no que alude aos objetivos especificos, acerca do terceiro, analisamos 0s
relatos autobiograficos escritos a partir do uso de processos referenciais que remetem,
intrinsecamente, aos participantes da comunicagéo, locutor e interlocutor. Esses processos,
como trouxemos nas analises, assumem fungdes diversas tais quais, introducéo referencial;
anaforas, diretas, indiretas ou encapsuladoras; déixis, principalmente, pessoal, temporal e de
memoria. Funcles estas que estdo imersas no campo déitico, muitas vezes co-ocorrendo entre

si, além de marcarem funcges avaliativas, argumentativas sobre o topico discursivo.
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Esse contexto € determinante para a proposta central desta tese e para confirmarmos
nossa hipdtese, porque, conforme Mondada (2020), conceitos distintos de contexto podem
resultar em uma diversidade consideravel no que diz respeito ao estudo das expressoes.
Justamente por isso, distanciamo-nos da identificacdo de pronomes no sentido de priorizar
uma abordagem subjetiva e ndo puramente linguistica e sistemética da lingua. Sabendo que
autistas, ao menos no que dizem as pesquisas avaliadas nas plataformas de busca que
utilizamos, ndo tém reconhecido seu protagonismo e, ademais, levando em consideracao que
essa que vos escreve também compartilha da experiéncia do diagndstico tardio, nosso estudo
pode ser considerado um material significativamente Unico, pois além de considerar um
contexto que é historicamente relegado ao lugar da subalternidade ou exclusivamente
interpretado pelo discurso biomédico, traz, na sua estrutura e na sua proposta, uma
perspectiva decolonial do olhar de pessoas ndo autistas que insistem em falar sobre autistas
sequer sem inclui-los ou ouvi-los.

Ratificamos, a partir da mobilizacdo dos objetos de discurso sob diferentes funcbes
textual-discursivas que os indices de deiticidade se realizam a partir da remissdo, da
(re)ativacdo da memoria, da busca por imagens que se configuram, (re)elaborando sentidos no
plano da memoria, das lembrangas (SANTQOS, 2014). Além disso, como expressa Halbwachs
(1990), essas (re)construcdes de sentidos do passado sdo possiveis, pois 0s participantes
retomam ao passado no plano da memoria e selecionam as imagens de lembrancas que julgam
ser mais importantes ou nao para serem partilhadas. Esse fendmeno ocorre a partir da leitura
atual, ou melhor, das lentes do hoje. No momento que o participante busca em sua memoria
simbdlica conteudos para serem compartilhados, o fazem com os olhos de hoje e ndo mais sob
a perspectiva do momento dos acontecimentos a serem relatados. I1sso s6 é possivel porque o
guando, o quem e o onde ndo se referem mais as mesmas coordenadas discursivas de antes.
Quando a memoria € reformulada na materialidade linguistica de expressdes déiticas o eu, 0
aqui e o agora ja sdo outros, pois tomam referéncias atualizadas em alusdo aos
acontecimentos e a0 momento da enunciagéo.

Assim como eu escrevo, neste exato momento, aqui e agora, as minhas coordenadas
referenciais sdo diferentes das suas, isso pois, provavelmente, porque vocé esta lendo este
material num momento que para mim, ja constitui um ontem e um |4, tal qual a penudltima
linha escrita que se passou deste paragrafo, a qual é tecida de uma série de expressdes lexicais
diversas para demonstrar, in loco, um exemplo ndo sé de déixis de memdria, como também de

déixis textual.
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Ao interpretarmos os dados gerados a partir dos graficos referentes aos indicadores
sociais, percebemos o quanto estdo ligados a contextos diversificados, o que pode colaborar
para disparar contextos mais especificos ou ndo na mobilizacdo de objetos de discurso que
assumem funcdes referenciais distintas, ou seja, € indispensavel que facamos as analises
considerando os aspectos interseccionais. As (id)entidades atipicas, portanto, sdo as entidades
linguisticas mobilizadas nos relatos e sdo os elementos construidos social, historica e
neurologicamente pelos principios basicos da referenciacdo: (re)elaboracdo da realidade,
negociacdo entre interlocutores e processo sociocognitivo.

Sabemos que a construcdo de sentidos é histdrica e socialmente situada, sendo assim,
podemos considerar o contexto neuroldgico desta tese relativamente novo no sentido de criar
a oportunidade de autistas adultos, mediante contato com seus pares, de protagonizar as
préprias narrativas sem que falem por nés. Até porque, ha pouco tempo, nao se ouvia falar de
autismo ou de autistas para além dos estigmas capacitistas, pois essas pessoas estavam
trancadas em casa ou eram institucionalizadas com a finalidade de ndo constranger a familia
e/ou dar trabalho na criacao.

A vista disso, concordamos que as neuroidentidades sdo construidas de forma conjunta
por meio das representacOes categorizadas na mente dos sujeitos da enunciacdo, neste caso,
autistas adultos com diagnostico tardio, ou melhor, em funcdo do contexto especifico pés-
diagnédstico tardio. As experiéncias e as sensacdes que antes ndo tinham nome nem
compreensdo se transformam em objetos de discurso bastante definidos na sua materialidade
discursiva, uma vez que ndo sO passam a ter sentido, como passam a ter nomes e podem ser
identificados apds esse evento. Isso porque nos conhecemos pelo que somos, e reconhecendo
o0 sofrimento pelo que passamos.

Sobre as experiéncias de capacitismo, sabemos que as deficiéncias ndo sdo
equivalentes entre si, porém, ao fazer uma analogia, por exemplo, geralmente, ndo se
questiona o uso de uma cadeira de rodas para pessoas com deficiéncia fisica, a necessidade de
intérpretes para surdos, pisos tateis ou bengalas para cegos, mesmo com a chance de essas
deficiéncias, a depender do contexto, poderem ser consideradas ocultas como vimos na secao
especifica. Muito nos preocupa gque recursos para a acessibilidade do autista possam parecer
abstratos, a exemplo disso, se falamos de acessibilidade atitudinal, majoritariamente, esses
aspectos estdo relacionados aos discursos, aos comportamentos e as atitudes com que as
pessoas compactuam ou enfrentam na sociedade.

Essa reflexdo reforca a urgéncia do debate sobre TEA em todos os lugares, dentro da

universidade e fora dela, pois ¢ fato, diante dos relatos, que uma sociedade despreparada para
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lidar com o TEA e suas caracteristicas pde, diariamente, as nossas vidas em risco ao invalidar
diagndsticos, ao desrespeitar caracteristicas, ao ndo compreender dificuldades e néo
reconhecer habilidades em potencial. Quanto mais informacdo de qualidade sobre o assunto
for difundida, maiores serdo as oportunidades de contribuir com uma sociedade mais
acessivel, inclusiva e, consequentemente, menos capacitista.

Refletimos entdo: o quanto mais as taxas de suicidio precisardo aumentar para alertar a
sociedade sobre a falta de qualidade de vida do autista por capacitismo? Muitos experienciam
ter reiteradamente seu diagndstico invalidado e seus direitos questionados. As deficiéncias
podem ser ocultas, mas quando alguns recursos de acessibilidade também podem ser abstratos
e ainda depender do comportamento do outro, até que ponto conseguimos aplicabilidade de
estratégias de inclusdo? Alias, se seguimos, de forma repetitiva, a provocar a necessidade do
debate acerca de acessibilidade, de inclusdo, € porque continuamos a ser excluidos e
segregados, sistematicamente, de uma serie de contextos. Afinal, por que insistiriamos em
adentrar um espaco em que ja estariamos?

Como jéa sinalizamos, ndo € nosso objetivo reduzir todas as experiéncias autisticas as
retratadas aqui, reconhecemos que o espectro abrange uma neurodiversidade que ndo é
possivel mensurar, podendo, obviamente, surgir discordancias sobre e como realizamos nossa
abordagem. No entanto, chamamos atencdo para faixas etarias que seguem sendo
invisibilizadas quando se fala de autismo que séo de jovens em diante, adultos e idosos, e isso
guando chegamos a essas faixas etarias.

De acordo com as amostras e os relatos coletados, prevalece a transformacdo de
perspectivas do participante apds o diagndstico, ainda que existam dificuldades - ndo dizemos
aqui que essa transformacdo € considerada a todo tempo facil ou positiva. Os indicadores
sociais mostram, uns mais do que outros, o quanto alguns contextos podem influenciar ou nao
na maneira de ser e de estar no mundo sendo autistas com diagndstico tardio. Sabemos que ao
nascer autista, morreremos autistas, porém, passar boa parte da vida experienciando um lugar
de ndo pertencimento (e, sobretudo, sem saber o porqué) € extremamente prejudicial, por isso
o diagndstico é categorizado, tantas vezes, como uma experiéncia libertadora, um alivio, uma
resposta finalmente.

Além disso, quando se fala em rede de apoio, devemos questionar seriamente sobre a
qualidade de vida de quem cuida, posto que o diagnostico ndo é apenas do autista, mas
constitui uma novidade para a familia e todos com quem o autista convive ou lida
regularmente. Por exemplo, uma mae de autista com diagndstico tardio, ainda que com todas

as dificuldades enfrentadas, também é uma mae que vai lidar com todas essas “respostas”
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tardiamente. Assim como aconteceu com meus pais, com minha familia e até com alguns
amigos, € um processo individual e subjetivo, mas ndo apenas do autista.

Se a sociedade, em geral, ndo esta pronta para receber e lidar conosco, as pessoas
devem continuar perguntando que sociedade é essa que nega direitos ao autista e segue na
insisténcia da tutela e/ou da ideia de incapacidade para legitimacdo diagnodstica. O Estado, nas
instancias municipais, estaduais e federais, deve recuperar a legislacéo alusiva a pessoas com
deficiéncia e ndo ignorar os dispositivos legais (ja existentes, inclusive) que devem nortear o
poder executivo dessas acOes. Tanto a saude, quanto a educagdo precisam urgentemente se
atualizar sobre questes relacionadas ao TEA. O atendimento a salde é quase sempre
constrangedor ou complicado; a educacéo precisa, além de viabilizar o acesso de autistas aos
respectivos espacos, implementar estratégias que garantam a permanéncia desses individuos
para que tenham formacdo adequada, oportunidades de acesso ao mercado de trabalho e
prospectivas para o futuro.

O conceito de deficiéncia é historica e culturalmente construido. Movimentos dos
ultimos anos tém se alinhado na perspectiva de confrontar o discurso biomédico castrador em
prol de uma leitura social e humana desses sentidos (perspectiva biopsicossocial).
Infelizmente a sociedade tende ainda a excluir, desprezar e até exterminar quem foge ao
padrdo hegemdnico, seja corporal, racial, de género, de orientacdo sexual, neuroldgico, dentre
outros.

E fundamental reconhecermos que nds, possivelmente, ndo alcancaremos muitas das
conquistas pelas quais lutamos atualmente, ndo obstante, é necessario seguirmos lutando por
um mundo mais acessivel para todas, todes e todos, inclusive, para as proximas geracoes.
Deixo aqui, inclusive, o meu apelo as familias que tiveram acesso ao diagnostico
precocemente: sejamos aliados nessa luta, ao somarmos forcas podemos contribuir para que
suas criangas, mais a frente, ndo precisem vivenciar algumas angustias das quais ndo pudemos
escapar.

Prezamos, além disso, pela acessibilidade nos afetos, posto que pessoas com
deficiéncia também ndo sdo consideradas culturalmente amdveis. Construir e fortalecer a
comunidade autista por meio da partilha, de experiéncias distintas, na medida do possivel,
parece ainda constituir potencial ferramenta no combate ao isolamento social, no
entendimento de si mesmo e na autocompreensao autistica.

Nesse sentido, recuperamos a no¢do de reconhecimento entre pares, uma vez que essa
partilha intrinsecamente nos coloca nas trincheiras sociais, pois ao nos reconhecermos na

poténcia de nossas dores, lutamos por um lugar de protagonismo que néo nos é dado. E assim
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escrevemos, porque nos revoltamos, como traz Anzaldaa (2009, p. 48), “a mulher do terceiro
mundo se revolta”, ainda que esse trecho esteja se referindo ao fato de mulheres do terceiro
mundo se rebelarem contra o sistema patriarcal e, justamente por isso, serem consideradas
“bestas ferozes”, nao seria este um ponto de conexao no sentido de autistas adultos que, com
diagnéstico tardio, podem ressignificar toda uma existéncia de ndo pertencimento ao se
rebelarem contra as opressdes do capacitismo estrutural?

Outra maneira de fortalecer o combate ao capacitismo estrutural, assim pensamos, é
fortalecendo a acessibilidade nos afetos. Como disse ha pouco, sabemos que pessoas com
deficiéncia, sejam elas quais forem, sdo segregadas histérica e culturalmente,
consequentemente, ndo séo consideradas dignas de afetos, de amores. Isso tem muito a ver
com o argumento de que a pessoa com deficiéncia ou é considerada incapaz, ou pode vir a
significar um fardo para a pessoa com quem se relaciona além de sua familia, sendo que
suporte ndo é algo restrito as pessoas com deficiéncia, convivemos com nossas deficiéncias,
mas ndo devemos ser reduzidos a elas.

Nesse momento, € mais do que oportuno citar a pesquisadora, escritora e multiartista
baiana, Amanda Soares (2022) a escritora nos alerta para o fato de que a inclusdo, por si s0,
ndo é suficiente, mas também a permanéncia nos diversos espacos. E, a estes espacos-
momentos também referimos a acessibilidade dos nossos afetos. Conforme Soares (2022)
algumas implicacdes relacionadas a soliddo das pessoas com deficiéncia, por exemplo, sdo a
influéncia da retratacdo de seus possiveis relacionamentos pela midia, 0 medo da sobrecarga,
justificar a relacdo por substituicdo de papéis, além de generalizar as necessidades de todas as
pessoas com deficiéncia.

Como consequéncia, afetos, no geral, sdo negados a n6s compulsoriamente, por
muitas vezes, empurrando-nos para as margens de todo o tipo de relacdo, inclusive, relacdes
romantico-afetivas, o que pode nos deixar mais vulneraveis, inclusive, a relacdes de abuso e
de negligéncia. Nesses processos, alguns dos cuidados do quais ndo podemos nos abster é
como aponta Anzaldia (2009) ndo permitir que sejamos transformadas em tokens, isto €, que
ndo sejamos tomadas por exemplos simbdlicos por pessoas que ndo sdo dos grupos
mencionados, para ndo corrermos “o risco de ser reduzidas a fornecedoras de indicagdes” (p.
50).

Apos essas reflexdes, penso que ficou evidente que precisamos de muito mais do que
adaptacOes e de acessibilidade sensorial nos espagos que ocupamos, acessos menos
burocraticos aos servigos de saude, medicagdo alternativa, se preciso; precisamos promover

acOes de impacto nos diversos contextos que sustentam o capacitismo e por ele sdo
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sustentados: familia, escola, universidades, comunidades, locais de trabalho etc.; pensar
estratégias para tornar esses conhecimentos acessiveis a grupos mais vulneraveis; precisamos
criar oportunidades de partilha de relatos de autistas e precisamos, também, dispor de escuta
ativa para interpretar o que esta sendo passado.

Diante de tudo que foi explanado, encaminho minhas palavras para o encerramento
deste texto explicando que formulei o questionério pensando no modo que eu gostaria de ser
ouvida caso participasse de um questionario para autistas adultos (até entdo, ndo havia
participado de nenhum). Além disso, as se¢des do formulario se mostraram bastante eficientes
no sentido de compor um panorama macro acerca dos contextos vivenciados pelos
participantes, muitos dos quais apareceram nos relatos.

Longe de esgotar os assuntos relacionados ao TEA em adultos com diagnéstico tardio,
deixo aqui algumas reflexdes e sugestdes de temas carentes de mais aprofundamento e
visibilidade diante das pesquisas de base encontradas para esta tese: criagdo de estratégias
para prevencao de suicidio, tanto dos autistas, quanto dos que sdo rede de apoio; maes autistas
e maternidade (atipica ou ndo); mercado de trabalho; atendimento de salde em geral;
acessibilidade e inclusdo educacional; desinfantilizacdo de autistas adultos frente as
caracteristicas autisticas; comorbidades relacionadas; nutricdo; desenvolvimento de
autonomia de acordo com o nivel de suporte; orientacdo sexual, identidade de género; pratica
esportiva; atendimento nas instituicdes publicas e privadas, dentre outros.

Portanto, acredito que uma abordagem necessaria para lidar com todas essas questdes,
e algumas outras que possam vir a surgir, seja a partir do amor. Sim, a partir de uma ética
amorosa e com isso eu nao me refiro a qualquer aspecto do amor romantico convencional e
institucionalizado. Mas, sim, refiro-me ao amor bellhookiano, pois ao provocar uma
abordagem linguistica decolonial, ao desafiar as estruturas opressoras e sugerir deslocamentos
dos mais diversos lugares comuns (inclusive 0s nossos préprios), proponho uma jornada de
desconstrucéo por meio da ética amorosa elaborada por bell hooks (2021), pois se distancia de
todo ideal roméantico que conhecemos e se pensa na construcao de relagdes humanas na base
da equidade e do respeito.

Suscitamos entdo a pratica de um letramento anticapacitista, isso porque, como ja
vimos nas primeiras secdes desta tese, se 0 capacitismo € estrutural, também é um mecanismo
de dominacdo assim como o patriarcado e o racismo (BELL HOOKS, 2021). A partir do
momento em que compreendemos que 0 capacitismo é estrutural e, por isso, também é um
dispositivo de poder, entendemos que as pessoas sdo socializadas para serem capacitistas. E,

ao entender como esses dispositivos funcionam, somos capazes de questiona-los,
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problematiza-los e, consequentemente, partilhar estratégias para altera-los. Assim sendo,
temos, por fim, apresentada a finalidade da ética amorosa bellhookiana e sua importancia para
este manifesto.

Essa abordagem/estratégia parte do principio de que a possibilidade de provocar
mudancas nos paradigmas em que acreditamos € real e que nossos padrGes mudam, quando a
nossa linguagem muda, por isso, nada mais coerente do que falar em letramento
anticapacitista. Como diz a professora Silvane Silva no prefacio a edicao brasileira da edicao
mencionada do livro de bell hooks (2021), “Se o desamor ¢ a ordem do dia no mundo
contemporaneo, falar de amor pode ser revolucionério. [...] bell hooks relaciona sua teoria do
amor com os principais problemas da sociedade.” (p. 10-11). Além disso, hooks evidencia de
maneira bastante responsavel que o amor é acdo e ndo é ou esta dado, mas é construido
diariamente, ou seja, ¢ “a vontade de se empenhar a0 maximo para promover o crescimento
espiritual ou de outra pessoa. [...] O amor é o que o0 amor faz. Amor € um ato da vontade - isto
é, tanto uma inten¢do como uma acgdo. A vontade também implica escolha. N6s ndo temos
gue amar, nos escolhemos amar.” (p. 47).

Dito isso, concordo com bell hooks quando diz que “o amor em agao tem sempre a ver
com 0 servigo” e que “servir aos outros ¢ um caminho tdo proveitoso para curar o coragdo
quanto qualquer outra pratica terapéutica” (2021, p. 244-245). Quero pontuar, por via das
davidas, que, neste momento, entendo servir enquanto me reconhecer e me (re)construir junto
a0s nossos pares sempre que isso for possivel. E que a cura a que me refiro com as palavras
de hooks néo significa, de forma alguma, a cura de nosso diagndstico, porque nem ela existe e
nem dela precisamos, no entanto, precisamos nos curar dos tantos adoecimentos cujas
exclusdes e estigmas nos causaram. Assim, mesmo que precisemos desentranhar sentidos
carcomidos por tantas aflicdes amontoadas, talvez seja possivel, também, estarmos
disponiveis para as pessoas de forma construtiva em prol de uma sociedade justa e eticamente
amorosa, sobretudo, para aqueles que mais precisam, até porque, como diz Audre Lorde em

Irma Qutsider “sem comunidade, ndo ha libertagdo”.
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APENDICE 1 - FORMULARIO DIGITAL (GOOGLE FORMS)

QUESTIONARIO - Indicadores Sociais e
Relatos Autobiograficos de Pessoas
Autistas Adultas com diagndstico tardio

38 respostas

Secdo 1de 6

4

QUESTIONARIO - Indicadores Sociais e
Relatos Autobiograficos de Pessoas
Autistas Adultas com diagnédstico tardio

Descrigdo do formuldrio

E-mail *

E-mail valido

Este formuléric esta coletando e-mails. Alterar configuragtes

Eu declaro ter mais de 18 anos, ser uma pessoa autista adulta que teve diagnéstico tardio
(na adolescéncia ou na fase adulta), estar ciente e concordar com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e deixo registrado que prosseguirei com o andamento pesquisa
participando deste questionario.

SIM

NAD
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Secgdo 2de 6

Declaro que estou como participante no Grupo de Apoio XJO(XXXXXX e atesto a
veracidade das informacgdes fornecidas por mim e me comprometo com esta
pesquisa respondendo as questdes e colaborando com meu relato autobiografico.

»{

Observagdo: Para esta pesquisa, estabelecemaos o critério de diagndstico tardio como sendo o
diagnéstico da pessoa autista na fase da adolescéncia em diante. Isto & consideramos pessoa autista
com diagnostico tardio como toda pessoa autista que obteve, através de acompanhamento médico
especifico, diagndstico de Transtorno do Espectro Autista na adolescéncia (entre 12 e 18 anos) e
também na fase adulta apds os 18 anos de idade.

Numero de telefone vinculado ao Grupo de Apoio ®

Exemplo: (79) 9 9123-9123

Texto de resposta curta

Este questiondario esta organizado em quatro se¢des distintas. Deseja continuar? *
As secdes de todo este questionario compreendem as seguintes etapas:

1. indicadores sociais dos participantes

2. escala de dificuldades/facilidades nos diversos contextos

3. relato autobiografico sobre a experiéncia do diagndstico tardio
4. questdes de retorno sobre a tematica da pesquisa
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Secdo 3 de 6

Indicadores Sociais dos Participantes

» <

Descrigdo (opcional)

Sua idade esta entre: *

18 e 24 anos
25e 30 anos
31 e35anos
35e 40 anos

41 anos em diante

Em que cidade e estado do Brasil reside atualmente? (Exemplo: Aracaju/SE) *

Texto de resposta curta

Com que idade obteve o diagnéstico de TEA (Transtorno do Espectro Autista)? *

12 e 17 anos
18 a 24 anos
25a 30 anos
31a35anos
35e 40 anos

471 anos em diante
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Qual seu nivel de escolaridade atual? *
Fundamental Incompleto
Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Ensino Superior Incompleto
Ensino Superior Completo
Especializacdo
Mestrado
Doutorado
Pds-Doutorado

Prefiro ndo responder

Qual sua cor ou raga? *

Branca
Parda
Preta
Indigena
Amarela

Prefiro ndo responder
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Qual sua identidade de género? *

[1] Pessoa Cisgénera - Aquela que se identifica com o género que |he foi atribuido ao nascer

[2] Pessoa Transgénera - Aquela que ndo se identifica com o género que lhe foi atribuido ao nascer
[3] Pessoa Mdo-Bindria - Ndo se identifica com o género masculino ou feminino

[4] Pessoa Género Fluido - Ndo se identifica exclusivamente com o género masculino nem com o
feminino, podendo fluir entre esses dois géneros sem que suas caracteristicas se excluam entre si

Mulher Cisgénera [1]
Homem Cisgénero [1]
Mulher Transexual [2]
Homem Transexual [2]
Pessoa Nao-binaria [3]
Pessoa Género Fluido [4]

Prefiro ndo responder

Qual sua orientagéo sexual?

Heterossexual
Homossexual
Bissexual
Pansexual
Assexual

Prefiro ndo responder
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Qual seu nivel de suporte atual? *

Reiteramos agui que nivel de suporte ndo corresponde a nivel de gravidade no autismo. Nivel de
suporte significa o nivel de apoio de que a pessoa autista precisa. Tem-se entdo que:

« Nivel 1 de suporte: precisa de apoio pontual [1]

« Nivel 2 de suporte: precisa de apoio substancial [2]

« Nivel 3 de suporte: precisa de apoio muito substancial [3]
Nivel 1 de Suporte [1]
Nivel 2 de Suporte [2]

Nivel 3 de Suporte [3]

Prefiro ndo responder

Qual sua religido atual? *

Explicar que esses indicares sdo tomados como referéncia pelo IBGE

Candomblé
Umbanda
Espiritismo
Catolicismo
Evangelismo
Nenhuma
Outra

Prefiro ndo responder
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Esta trabalhando atualmente? *
Sim
Nao

Prefiro ndo responder

Em que estrato socio-econdmico vocé se encaixa atualmente de acordo com sua renda
média domiciliar?

A (Renda Média Domiciliar Mensal até RS 21.826,74 ou mais)
B1 (Renda Média Domiciliar Mensal até RS 10.361,48)

B2 (Renda Média Domiciliar Mensal até RS 5.755,23)

C1 (Renda Média Domiciliar Mensal até RS 3.276,76)

C2 (Renda Média Domiciliar Mensal até R$1.965,87)

DE (Renda Média Domiciliar Mensal até RS 900,60)

Prefiro ndo responder

Ja vivenciou situagbes de capacitismo? *

De acordo com a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n® 13.146/2015), capacitismo é o crime que
carresponde a toda forma de discriminacéo, violéncia contra pessoa com deficiéncia (fisica, visual,
auditiva, intelectual e/ou TEA).

Sim

173



Se sim, para resposta anterior, em que contexto(s) vivenciou/vivencia situagdes de
capacitismo?

Familia

Escola
Universidade/Faculdade
Trabalho
Salde/Atendimento Médico
Espagos Publicos

Outros

Marquei "ndo" na resposta anterior

Secao 4de 6

A partir da escala abaixo, como vocé classifica os graus de dificuldade/facilidade, em v :
relagdo aos contextos especificos vivenciados por vocé? Indique a resposta com que
mais se identifica, levando como orientagédo a legenda e a escalade 0 a 5.

Descrigcdo (opcional)

Idade *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da minha idade nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar [

Ainda néo consigo identificar O O © © O O Muita facilidade
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Escolaridade *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em fungdo da minha escolaridade nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar

" Fa ' L
Ainda ndo consigo identificar N Muita facilidade

Orientagdo Sexual *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da minha orientacdo sexual nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar

' ' "
Ainda ndo consigo identificar LN N N N Muita facilidade
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Identidade de Género *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em fungdo da minha identidade de género nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar

Pl
Ainda ndo consigo identificar R -

Cor ou Raga *

Muita facilidade

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da minha cor ou raca nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar

Ainda ndo consigo identificar R -~

Muita facilidade
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Religido *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da minha religido nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar [

0 1 2 3 4 5

Ainda ndo consigo identificar O O O O O O Muita facilidade

Classe Social e Econémica *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em fungdo da minha classe social e econémica nos diversos
espacos.

0 Ainda n&o consigo identificar [[

Ainda n&o consigo identificar O O O O O O Muita facilidade
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Rede de Apoio/Suporte Familiar *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em fungdo da minha rede de apoio/suporte familiar nos diversos
espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar [

Ainda ndo consigo identificar @) O O O O O Muita facilidade

Acessibilidade *

Encontro maiores dificuldades ou ndo em funcdo da acessibilidade nos diversos espacos.

0 Ainda ndo consigo identificar [

ol o ol
Ainda ndo consigo identificar -, \_ - - \_ \_/ Muita facilidade
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Secdo 5de 6

Relato Autobiografico

b
A M

Este espaco € reservado para que vocé escreva seu relato autobiografico sobre sua(s) vivéncia(s) no
que diz respeito ao diagndéstico tardio de autismo e aspectos afins as quais considere importantes de
serem mencionados e compartithados.

Texto *

0 ndmero maximo de caracteres a serem utilizados no seu texto é de 1250 caracteres, cerca de uma
lauda. Caso o espaco limite seja atingido, vocé serd informade.

Texto de resposta longa

Segdo 6de b

Questdes de retorno sobre a tematica da pesquisa

¥4

Descrigdo (opcional)

Vocé acredita que escrever sobre sua experiéncia de diagndstico tardio no espectro te
ajudou a compreender mais sobre si mesme?

Sim
Nao

Nao sei responder
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Vocé acredita que compartilhar textos como esses com pessoas que tiveram diagnéstico
tardio pode colaborar com o processo de construgio de uma identidade atipica?

Sim

Nao

Mdo sei responder

Vocé acredita que compartilhar esses textos com outras pessoas que nio sfo autistas pode *

contribuir para combater o preconceito e a discriminagao?
Sim
Nao

MN&do sei responder

Vocé acredita que pessoas autistas terem acesso a textos como esses pode proporcionar
aprendizados diversos sobre a aceitagao do diagndstico?

Sim

Nao

MN&o sei responder

Vocé acredita que o acesso a textos autobiograficos de pessoas autistas adultas permitira  *

que pessoas neurotipicas tenham uma perspectiva real da vivéncia autistica e,
consequentemente, do espectro em geral?

Sim
Nao

MNdo sei responder
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ANEXO 1 - Comprovante de envio do projeto ao CEP/UFS

M zf@ UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
8 SERGIPE - UFS 19-'0!'
UFS l_:

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: (RE)CONSTRUGAO DE SENTIDOS EM RELATOS NEURODISSIDENTES DE
PESSOAS AUTISTAS ADULTAS COM DIAGNOSTICO TARDIO

Pesquisador: LORENA GOMES FREITAS DE CASTRO
Versdo: 2
CAAE: 70872923.0.0000.5546

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Sergipe - Dep. de Letras
DADOS DO COMPROVANTE

Numero do Comprovante: 071165/2023

Patrocionador Principal: Financiamento Préprio

Informamos que o projeto (RE)CONSTRUGCAO DE SENTIDOS EM RELATOS
NEURODISSIDENTES DE PESSOAS AUTISTAS ADULTAS COM DIAGNOSTICO TARDIO que tem
como pesquisador responsavel LORENA GOMES FREITAS DE CASTRO, foi recebido para analise ética
no CEP Universidade Federal de Sergipe - UFS em 28/06/2023 as 12:10.

Endereco: Rua Claudio Batista s/n®

Bairro: Sanatério CEP: 49.060-110
UF: SE Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)3194-7208 E-mail: cep@academico.ufs.br
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ANEXO 2 - Termo de Autorizacédo e existéncia de Infraestrutura

iy
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
Centro de Educagdo e de Ciéncias Humanas
Programa de Pds-Graduagdo em Letras

TERMO DE AUTORIZACAO E EXISTENCIA DE INFRAESTRUTURA

Eu, Isabel Cristina Michelan de Azevedo , autorizo a realizagdo do projeto
intitulado (Re)construcao de sentidos em relatos neurodissidentes de pessoas
autistas adultas com diagnostico tardio pela pesquisadora Lorena Gomes Freitas de
Castro, que envolvera a coleta de dados de indicadores sociais e de relatos
autobiograficos via formulario digital elaborado por Google Forms e a ser enviado
por whatsApp em Coletivo e Grupo de Apoio Nacional para Autistas Adultos com
diagnéstico tardio e ser iniciado apés a aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Sergipe (CEP/UFS).

Estamos cientes de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar
dos participantes da pesquisa, dispondo de infraestrutura necessaria para desenvolvé-la
em conformidade as diretrizes e normas éticas. Ademais, ratifico que ndo havera
quaisquer implica¢gbes negativas aos membros do grupo que ndo desejarem ou
desistirem de participar do projeto.

Declaro, outrossim, na condigdo de representante desta Instituigdo, conhecer
e cumprir as orientagdes e determinagoes fixadas nas Resolugdes n° 466, de 12 de
dezembro de 2012, e 510, de 07 de abril de 2016, a meng¢ao a Resolugio n® 510/16
deve ser mantida somente quando nas pesquisas relacionadas as areas de
Ciéncias Humanas e Sociais e Norma Operacional n° 001/2013, pelo CNS.

Sao Cristovao, 08 de maio de 2023.

Documento assinado digitalmente

vb ISABEL CRISTINA MICHELAN DE AZEVEDO
g »l Data: 08/05/2023 16:20:00-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Isabel Cristina Michelan de Azevedo
Coordenadora Adjunta do Programa de Pos-Graduagido em Letras (UFS)
(Assinatura fisica e carimbo ou assinatura digital)

Avenida Marechal Rondon S/N, Jardim Rosa Elze, S3o Cristévao/SE, 49100-000.
ppgl@academico.ufs.br/ (79) 3194-6861

182




ANEXO 3 - Termo de Compromisso para utilizacdo de dados (TCUD)

888 UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE

Programa de P6s-Graduagio em Letras - PPGL/UFS
N N

N

r
S LUENDD CreSClg

A

TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE DADOS (TCUD)

Os pesquisadores do projeto de pesquisa intitulado “(Re)Construcao de
sentidos em relatos neurodissidentes de pessoas autistas adultas com diagnostico
tardio” comprometem-se a preservar a privacidade dos dados e-mail, nimero para
contato, indicadores sociais, relatos autobiograficos, concordam e assumem a
responsabilidade de que estas informagdes serdo utilizadas Unica e exclusivamente para
execucdo do presente projeto, bem como se responsabiliza pela agdo e fungido dos
demais membros do grupo de pesquisa listados abaixo. Comprometem-se, ainda, a fazer
a divulgacao das informacdes coletadas somente de forma andnima e que a coleta de
dados da pesquisa somente sera iniciada ap6s aprovagao do sistema CEP/CONEP.

Salientamos, outrossim, estarmos cientes dos preceitos éticos da pesquisa,
pautados na Resolugdo 466/12, 510/2016 e das suas correlatas do Conselho Nacional
de Saude.

Aracaju, 27 de junho de 2023

IDENTIFICAGAO DOS MEMBROS DO GRUPO DE PESQUISA

[ Lorena Gomes Freitas de Castro

Documento assinado digitalmente
g Vb LORENA GOMES FREITAS DE CASTRO
ol

Data: 27/06/2023 10:40:38-0300
Verifique em https://validar.iti.gov.br

(Assinatura fisica ou digital do Pesquisador Responsavel)

Imprima este documento, assine( assinatura fisica ou digital), digitalize, salve

este documento com o nome “TERMO_DE_COMPROMISSO_PARA _UTILIZACAO_
DE_DADOS ” e anexe na Plataforma Brasil.
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ANEXO 4 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Pesquisas em Ambiente
Virtual(TCLE)

REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PARA PESQUISAS EM AMBIENTE VIRTUAL
Modelo baseado na Resolugdo CNS 510/2016 e no Oficio Circular 1/2021/CONEP/SECNS/MS

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa. O titulo da pesquisa é “(Re)Construgio de
sentidos em relatos neurodissidentes de pessoas autistas adultas com diagndstico tardio”. O objetivo
desta pesquisa é fomentar o debate e a informagdes sobre autistas adultos com diagndstico tardio através
dos objetivos especificos 1) discutir os marcadores sociais contextuais dos participantes através de dados
obtidos por meio de formulario digital; 2)identificar e descrever objetos de discurso em relatos, levando
em consideragdo a neurodiversidade e 3) analisar os relatos autobiograficos a partir do uso de expressoes
déiticas pessoais como mecanismos da referenciacdo. O (a) pesquisador(a) responsavel por essa pesquisa
Lorena Gomes Freitas de Castro, ela é aluna do Programa de Pds-Graduagdo em Letras no curso de
Doutorado em Linguistica da Universidade Federal de Sergipe.

Vocé receberd todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apds a finalizagdo da pesquisa,
e lhe asseguro que o seu nome ndo serd divulgado, sendo mantido o mais rigoroso sigilo mediante a
omissdo total de informacgBes que permitam identificd-lo/a. As informacdes serdo obtidas da seguinte
forma: vocé recebera uma mensagem de convite via whatssapp e o link para acesso ao questionario apenas
sera envaido se for de sua vontade participar desta pesquisa. O questionario é composto por trés segdes
contendo informagdes diversas a serem respondidas, além da se¢do para escrita do relato autobiografico.
Vocé, inicialmente, vai acessar abas em que confirma participacdo voluntdria nesta pesquisa como pessoa
maior de idade, porque praticamente ndo existem dados linguisticos sobre relatos de autistas adultos com
diagndstico tardio. Ou seja, sua contribuigdo é muito importante, mas vocé ndo deve participar contra a sua
vontade. Vocé deve responder o questiondrio, preferencialmente, com tempo e tranquilidade, todas as
segOes foram elaboradas com linguagem acessivel, explana¢des e, quando possivel, recursos visuais para
tornar a participacdo de pessoas autistas adultas o mais confortdvel possivel, além de contemplar a
acessibilidade digital e comunicacional, o procedimento é individual e, caso haja alguma reposta que vocé
ndo saiba ou ndo queira responder basta optar pela opgdo “prefiro ndo responder”.

Sua participagdo envolve os seguintes riscos: os riscos sdo minimos da perspectiva de identificacdo,
uma vez que no questiondrio sdo solicitados nimero para contato e e-mail, ndo havendo identificagdo
pessoal de participantes; do ponto de vista emocional e psicolégico, pode ser que algumas perguntas e/ou o
proprio relato autobiografico facilitem o acesso a informagdes pessoais ainda dificeis de lidar. Mesmo
assim,sua participa¢do pode ajudar os pesquisadores a entender melhor a realidade, as limitagbes e as
potencialidades de um grupo historicamente negligenciado. Isso quer dizer que, ao participar desta
pesquisa, vocé enquanto pessoa autista adulta com diagndstico tardio terd a oportunidade de ser ouvida,
de trazer sua perspectiva sobre a mudanga (ou ndo) que o diagndstico trouxe, contribuindo diretamente e
de forma inédita com avangos nas pesquisas da area de linguistica que tém o objetivo de, além de
contribuir cientificamente com a tematica, impulsionar a representatividade e o protagonismo social de
pessoas autistas adultas e sua participagdo em pesquisas académicas também como protagonistas das suas
préprias narrativas e ndao meramente como simples objetos de estudo.

Assim, vocé estd sendo consultado sobre seu interesse e disponibilidade de participar dessa
pesquisa. Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper sua
participagdo a qualquer momento. A recusa em participar ndo acarretara nenhuma penalidade.

Caso vocé desista de participar da pesquisa, vocé poderd solicitar a qualquer momento e sem
nenhum prejuizo, a exclusdo dos dados coletados. Para isso, por favor, envie e-mail para
lorenna.gfc@gmail.com, solicitando a exclusdo dos seus dados coletados e enviaremos uma resposta de
confirmacgdo.

Vocé ndo receberd pagamentos por ser participante. Todas as informac&es obtidas por meio de sua
participagdo serdo de uso exclusivo para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do/da pesquisador/a
responsdvel. Caso a pesquisa resulte em dano pessoal, o ressarcimento e indenizagBes previstos em lei
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poderdo ser requeridos pelo participante. Os pesquisadores poderdo contar para vocé os resultados da
pesquisa quando ela terminar, se vocé quiser saber.

Para maiores informagdes sobre os direitos dos participantes de pesquisa, leia a Cartilha dos
Direitos dos Participantes de Pesquisa elaborada pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (Conep),
que esta disponivel para leitura no site:
http://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/img/boletins/Cartilha_Direitos_Participantes _de P
esquisa 2020.pdf

Se vocé tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, vocé pode entrar em contato com o
pesquisador através do(s) telefone(s) (79) 9 9127-9802 (whatsapp), pois a pesquisadora desta tese também
é autista e tem dificuldades com liga¢des ou (79) 3194-6861 (telefone institucional do Programa de
Pés-Graduagdo em Letras) pelo e-mail lorenna.gfc@gmail.com, no préprio PPGL (Programa de
Pés-Graduagdo em Letras), na Universidade Federal de Sergipe).

Este estudo foi analisado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP). O CEP é responsavel pela
avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos,
visando garantir a dignidade, os direitos e a seguranca de participantes de pesquisa. Caso vocé tenha
davidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste estudo, ou se estiver insatisfeito com a
maneira como o estudo estd sendo realizado, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Sergipe, situado na Rua Claudio Batista s/n2 Bairro: Sanatdrio — Aracaju CEP:
49.060-110 — SE. Contato por e-mail: cep@academico.ufs.br .Telefone: (79) 3194-7208 e horarios
para contato— Segunda a Sexta-feira das 07:00 as 12:00h.

Se aceitar fazer parte como participante, vocé deve salvar e/ou imprimir este documento para o
caso de precisar destas informacdes no futuro.

CONSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Ao assinalar a opgdo “Concordo”, a seguir, vocé declara que entendeu como € a pesquisa, que tirou
as duvidas com o/a pesquisador/a e aceita participar, sabendo que pode desistir em qualquer momento,
durante, lembrando que nédo haverd identificacdo do participante e/ou utilizagdo de trechos dos relatos que
possibilitem a identificagcGo de quaisquer participantes. Vocé autoriza a divulgagéo dos dados obtidos neste
estudo mantendo em sigilo sua identidade. Pedimos que salve em meus arquivos este documento, e
informamos que enviaremos uma via desse Registro de Consentimento para o meu e-mail.

[ X] Concordo
[ ]N&o concordo
Declaracdo do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e Esclarecido deste
participante (ou representante legal) para a participagdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo
a cumprir todos os termos aqui descritos.
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ANEXO 5 - Carta Resposta as Pendéncias informadas pelo CEP/UFS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Rua Claudio Batista S/N- Centro de pesquisas Biomédicas -Bairro
Sanatorio
CEP: 49060-100 Aracaju -SE / Fone:(79) 3194-7208
e-mail: cep@academico.ufs.br

CARTA RESPOSTA AS PENDENCIAS

Titulo do Projeto: (RE)CONSTRUCAO DE SENTIDOS EM RELATOS NEURODISSIDENTES DE
PESSOAS AUTISTAS ADULTAS COM DIAGNOSTICO TARDIO

Pesquisador Responsavel: Lorena Gomes Freitas de Castro
N2 do CAAE: 70872923.0.0000.5546

A Coordenacio do CEP/UFS

Encaminhamos abaixo as respostas as pendéncias elencadas no parecer

consubstanciado emitido por este CEP em 08/08/2023, para anélise.

12, Pendéncia: E necessdrio anexar os termos de anuéncia.
Resposta: Os termos de anuéncia ja foram anexados devidamente nomeados de acordo com os

modelos disponiveis em cep.ufs.br.

22, Pendéncia: E necessdrio anexar os termos de compromisso.
Resposta: Os termos de compromisso ja foram anexados devidamente nomeados de acordo

com os modelos disponiveis em cep.ufs.br.

32 Pendéncia: E necessdrio anexar TCLE.
Resposta: Todos os 38 TCLE, respondidos e assinados de acordo com os modelos disponiveis

em cep.us.br foram anexados.

Observagao: Também sou autista nivel 1 de suporte e ja segui todas as instru¢des mencionadas.
Ja anexei os documentos solicitados devidamente nomeados, os modelos foram baixados

através do enderego https://cep.ufs.br/pagina/21677-modelos-de-termos e os que solicitavam

assinatura estio assinados digitalmente através da ferramenta gov.br, isto de acordo com o
primeiro parecer. De acordo com o segundo parecer, falta apenas esta carta-resposta.
Realmente, nio estou entendendo o que esta faltando. Se ainda for o caso, preciso de instrugoes
mais objetivas, 6bvias e linguagem acessivel para resolugao, por favor. Certa da compreensao

de meus interlocutores, aguardo retorno sobre a situagao.

Comité de Etica em Pesquisa-CEP-UFS.
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ANEXO 6 - Relatos Autobiograficos Escritos por Autistas Adultos com Diagndstico
Tardio

1. Antes do diagndstico eu costumava me sentir um estranho em todos os lugares; nunca
conseguia me encaixar em nenhum dos grupos com os pares da minha idade. Essa
sensacdo de ao pertencimento levou a automutilacdo e a diversas tentativas de suicidio
ao longo da minha adolescéncia. Eu jamais imaginei que pudesse ser autista, mas
quando a possibilidade surgiu, por meio de uma publicacdo no Instagram, usei cerca
de um ano para me acostumar com a ideia e buscar ajuda profissional. Lembro que
chorei muito quando tentei fazer minha primeira ligagéo para uma neuropsicologa, de
medo de ser autista. Por fim, depois do diagndéstico, consigo entender melhor sobre o
autismo, a ponto de ndo temé-lo, nem odiar as partes de mim que apontam para ele.
Consigo encontrar um lugar em que eu pertenco, em um comunidade diversa, mas que

tem vérias semelhancas.

2. O diagndstico proporciona a morte e a libertacdo. Ele é a morte do que acreditamos q
eramos. E dificil ver todas as dificuldades que sempre tivemos em nossa frente, doi.
Mas também nos liberta. Tira 0 peso de ser "errado", "defeituoso ". Ser autista, é ser
resistente, é duro... E um constante tentar olhar pra gente mesmo com amor e
humanidade, ndo nos sentirmos inadequadas, respeitar qguem Somos e a0 mesmo
tempo, evoluir. O autismo ndo é uma muleta diante dos nossos desafios, tdo pouco

uma dadiva. O autismo é parte de quem somos...

3. Me chamo XXXXXX, tenho 19 anos e fui diagnosticada aos meus 15 anos de idade.
Desde sempre me foi dito que era apenas timida e/ou tinha fobia social. Quando me
mudei para Santa Catarina (sendo wue minha cidade Natal é Santos - SP), me
identifiquei com uma psicologa que depois de 1 ano sendo atendida suspeitou do meu
diagnostico, entdo fui encaminhada para um neurologista, que, depois de varios testes
e perguntas me diagnosticou. Desde entdo venho tendo mudangas nos meus

medicamentos para ter uma vida melhor.
4. Meu diagnostico de Transtorno do Espectro Autista veio somente aos 19 anos, embora

eu ja suspeitasse com bastante certeza desde os 11 anos, porém sem compartilhar.

Veio principalmente pela alta demanda social e executiva necessaria no ensino
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superior, que me ocasionava diversas crises. Agora, meu diagnoéstico é pablico, onde

me aceito e busco auxiliar pessoas que também estdo nessa jornada atipica.

O diagnéstico me trouxe muito alivio, finalmente depois de anos de vida pude
entender que EU nunca fui o problema. Mas saber disso evidenciou o problema que a
sociedade e indivuos alisticos tem com nos, autistas. Ainda mais sendo autista adulto e
uma pessoa LGBT, pobre e alternativa, muito do que sou € invalidado e sobre ser

autista n&o foi diferente. E uma alivio e uma luta ser autista com diagnéstico tardio.

Meu diagnostico veio aos 22 anos, fui questionada até por proficionais da saude por
"ndo ter cara de autista”, minha familia ndo entendeu muito mas eu sempre tive um
comportamento diferente em toda minha vida. Em relacdo ao meu desenvolvimento
pessoal, comecei a entender melhor sobre quem eu sou e oque sou capaz de fazer,

como eu aprendiz a controlar minha ansiedade e lidar com ela quando tenho crises.

A descoberta do TEA em minha vida foi libertador! Me sentia diferente e a0 mesmo
tempo ndo conseguia entender o porqué.... Hoje entendo e sei que essa diferenca me

fazia ser especial mesmo ainda incompreendida para os leigos!

Meu diagnoéstico sé aconteceu devido ao diagndstico do meu filho. Caso eu nao
tivesse filho, como estava programado, passaria minha vida toda sem diagnéstico ou
com diagnostico equivocado. Causando desta forma um vida sem muita ou com quase

nenhuma qualidade.

Fui diagnosticada entre final do ano passado e inicio deste ano. Corri atrds do
diagndstico, apesar de la no fundo ja saber a resposta. No entanto, para minha
surpresa, quando recebi o diagnostico formal me senti estranha. Muitas vezes me senti
uma impostora "serd mesmo que sou autista?" "me colocar enquanto pessoa autista
sera mesmo uma boa ideia? sera que dou conta? Contei para poucas pessoas, fui
estudando, fui me aprofundando na minha infancia, nos meus maskings, percebi
quantos stins reprimidos eu tinha, quantas crises passei. uma mistura de alivio e medo
do que estava por vir. Ainda é um terreno que caminho e piso devagar, tentando me
entender. Olhando para o passado, meus prejuizos na comunicacdo, 0s abusos que

sofri e que hoje percebo que foi muito pela minha dificuldade de ler sinais e acreditar
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11.

que o0 outro pode ser uma pessoa ma. Hoje, me sinto mais forte enquanto bandeira
autista, mas, as vezes queria ser apenas uma neurotipica que desse conta das demandas
do trabalho, da casa, das contas. Mas saber que ndo sou um ET, estranha, burra que e
alguns comportamentos meus que ndo faziam sentido algum e hoje fazem todo
sentido, ndo me arrependo de forma alguma de correr atras de um diagnostico tardio.

O diagndstico liberta!

Meu diagndéstico é considerado tardio por conta do laudo mas meus pais sempre
souberam que eu era"diferente” . Gragas aos meus pais que sempre me apoiaram com
terapia, aulas de danca, pintura, ballet etc eu fui me aprimorando e me tornando mais
auténomo. O apoio familiar me permitiu a dedicacdo em meu hiperfoco ( linguas) e
pude estudar e ter fluéncia em Inglés, alemdo e italiano. As crises( shutdowns e
meltdowns) sempre existiram.Meus pais sempre me apoiaram mas os familiares
achavam frescura. Sofro deboche e invalidacdo na familia e no trabalho até hoje. Aos
23 anos eu passei em 1 lugar para um cargo publico federal e por um periodo contei
com a sensibilidade de um chefe que me deu uma sala separada porque viu que eu
produzia melhor no siléncio e menos estimulos. Depois que ele se aposentou perdi

minha salinha e passei a ter crises constantes.

Bom, minha descoberta comegou quando, ap6s uma crise depressiva enorme, eu tentei
tirar minha vida. Nesse dia em especifico, recorri a minha Unica amiga, e implorei por
ajuda ou iria me suicidar naquele mesmo dia. Ela prontamente me ligou e
conversamos e ela ficou de me arrumar um psic6logo com urgéncia pra tratar dessas
questdes, fui, deu tudo certo e continuei o tratamento. Com o passar das sessoes, eu
notei, e a psicologa, também, que haviam comportamentos meus que eram
"desordenados" ao que se esperaria de um jovem de 18 anos. Nesse vai e vem, ela me
sugeriu uma terapia mais "profunda” para que me avaliassem para outros distarbios de
natureza psicossocial (ela ndo poderia fazer pois ainda ndo tinha experiéncia
suficiente), passei por alguns outros profissionais, e finalmente, parei no que me
diagnosticou ndo somente com depressdo (como ja era sabido), mas também com
sindrome do Panico e fobia social (condigdes agravadas da ansiedade), TDAH e
Autismo, que me deixou perplexo e alegre ao mesmo tempo, afinal, em algum

momento eu comentei que poderia ter algum transtorno do tipo, e que anos antes ja
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havia desconfiado, mas ndo procurei material confidvel e fui "pelo esteri6tipo”, mas

me aceito Como sou e quem sou.

eu fui diagnosticada aos 19 anos depois de suspeitas de border e toc. ao longo da
minha jornada, tive multiplas tentativas de suicidio e em uma delas fiquei em coma
durante 9 dias. eu suspeitava ser autista desde os 11 anos, quando vi um documentario
no fantastico sobre o tema. logo me identifiquei com algumas caracteristicas mas
pensei ser paranoia minha. depois de varios anos, tea virou um hiperfoco novamente e
achei algumas matérias sobre a versdo feminina do espectro. ao me deparar com
relatos tdo parecidos com o meu, reuni todas as caracteristicas que consegui identificar
em mim e fui ao caps, onde ja tratava a depressao. falando da hipotese a psicéloga, ela
disse que ndo tinha como eu ser autista porque, segundo ela, eu nao falava 5 idiomas e
nem tinha decorado um diciondrio. desisti de tentar 14 e fui internada em uma
enfermaria psiquiatrica devido a depressdo. me deram ouvidos, fizeram avaliagdo
neuropsicoldgica e entdo me deram o laudo. desde entdo minha vida mudou bastante
porque aceito melhor meus limites e minha familia também me da mais apoio (antes
eles julgavam que eu agia assim por "sacanagem"). minha depressao esta bem melhor

e eu ja ndo vivo triste.

Antes do diagndstico, sempre me questionava por que era tdo diferente dos demais.

Hoje consigo me entender melhor e me aceito como sou.

No contexto socioeconémico em que vivo, procurar um diagnéstico que parta fora do
normativo social ainda é uma realidade afastada. Passou na minha cabeca que poderia
ser autista mas eu ndo levei fé. Meu maior medo era descobrir uma depresséo e ter que
fazer o uso de remédios. Mas ndo foi. Ainda é uma montanha russa me perceber
enquanto autista. descobrir sobre mim, sobre os meus limites e entender espagos. mas
definitivamente o diagnostico mudou minha vida. antes eu ndo entendia mil coisas
sobre mim e hoje digo que sou muito especialista em mim mesma. a busca por uma
qualidade de vida tem tido efeitos incriveis em mim e em como Processo as coisas e

nas realizagdes que quero alcancar.

Fui diagnosticado ano passado, apds anos tratando sem muito resultado depressao,

TAG, e sem me sentir de fato "encontrado”. Sempre fui visto como diferente e sempre
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17.

18.

me senti excluido, por ndo conseguir fazer coisas que pessoas normais gostam (praia,
esportes, shows, festas, socializagdo). O diagndstico fez tudo ter sentido,
complementado pelo diagnostico recente de TDAH. Para as pessoas € uma surpresa,
porque eu ndo tive nenhum déficit intelectual nem de comunicagdo (eu falo de um
jeito peculiar, mas me comunico bem). Minhas maiores dificuldades em relagao ao
diagnédstico sdo a rigidez cognitiva, a sensibilidade sensorial (auditiva e tactil -
basicamente passo mal de sentir o sol no meu corpo), a dificuldade de socializacao
(ndo é que eu ndo consiga, € mais eu nao querer haha), a dificuldade de nomear
sensacdes e emocdes, a ansiedade, a disfuncdo executiva e o cérebro que ndo para
nunca (somado ao TDAH). O diagndstico me ajudou tanto a respeitar meus limites,
quanto a evitar as situacdes que eu nao percebia que me faziam mal. Me fez entender
minhas dificuldades e que eu ndo preciso me cobrar para me enquadrar em um perfil

neurotipico.

Sempre me senti estranha e deslocada socialmente. Por conta prépria busquei
respostas e cheguei ao laudo de autismo com 43 anos. A partir dai eu comecei a
perceber que fazia parte de alguma coisa, varias mulheres autistas adultas foram
exemplo e motivacdo pra eu buscar ajuda e diagnostico. Hoje com 44 anos estou
aprendendo mais sobre mim, afinal foram décadas me escondendo e fingindo ser quem
eu ndo era pra agradar a sociedade, hoje busco acolher minhas estereotipias e minhas
crises e estou mascarando menos e agora sei lidar melhor com as situacdes que antes

eu ndo entendia 0 motivo de me sentir tdo esquisita.

Conheci o autismo por meio de uma publicacdo no Instagram, e ai fui me
identificando com os tracos até procurar um profissional. A primeira profissional me
encaminhou pra avaliacdo, quando cheguei no segundo comecou a dizer frases
capacitistas e a me tratar como crianga, mesmo eu tendo 18 anos na época. Depois do
diagndstico algumas pessoas da familia comegaram a dizer que ndo precisava dizer
pras outras pessoas que eu sou autista, mesmo se fosse pra uma ajuda ou

acessibilidade. Hoje faco terapia e me ajuda muito em todas as questdes.
eu descobri 0 autismo tarde, mas sempre percebi sinais. o diagnéstico salvou a minha

vida! antes dele, eu encarei uma depressao severa por me achar esquisita e ndo me

encaixar. o diagnéstico me abriu portas de auto conhecimento, me ensinou que eu ser
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diferente é s6 uma condicdo e que posso ser feliz apesar de. porém, eu sofri muito
antes do diagndstico. por isso, hoje compartilho muita informacdo e torgo para que
num futuro préximo existam tantos estudos que o ndmero de diagnosticos tardios

diminua.

Faz poucos meses que recebi o diagnodstico, mas desde entdo tudo tem sido muito
diferente, principalmente porque eu entendo o0 que estd acontecendo comigo e 0 que
estou sentindo. Antes do diagnostico eu ndo conseguia compreender 0 que eu estava
sentindo e isso afetava fortemente minha saude mental e emocional. Agora com o
diagndstico consigo melhorar minha qualidade de vida. Porém, sinto dificuldade em
relacdo a salde publica, se dependesse do mesmo eu ainda nao teria conseguido meu
diagnostico. Sinto necessidade de um acompanhamento profissional, e ndo tenho
condi¢cBes no momento de pagar por isso, e pelas vias publicas eu ainda ndo consegui
nada.

Durante muito tempo senti que ndo me encaixava em lugar nenhum, era taxada como
estranha por colegas de escola e posteriormente, de trabalho, por ndo me interessar por
assuntos de interesse de todos, por me isolar, por ndo falar muito. Fiz tratamento para
depressdo, que ndo senti que me ajudou, e me sentia cada vez mais "quebrada”.
Durante a pandemia, fiz varios cursos de formacdo (sou professora), e dentre eles,
alguns de Atendimento Educacional Especializado. Quando comecei a ler sobre como
trabalhar com alunos autistas, comecei a me identificar em varios aspectos. Pesquisei
mais sobre o diagnostico tardio e busquei um psicdlogo especialista nessa area. Depois
de algumas sessdes e testes, recebi meu diagndstico, que me fez sentir como parte do
mundo pela primeira vez. O diagnostico e o acompanhamento sdo libertadores, como

tirar um peso enorme do peito.

Cresci sem entender o porqué ndo me sentia parte de nenhum lugar ou o0 porqué me
sentia tdo diferente de todos que conheco. Hoje me sinto mais confortavel perto de
pessoas que pude relatar sobre meu diagnostico, sinto que a partir disso estou livre pra
ser mais eu perto daquela pessoa. No comeco do meu processo de avaliacdo
psicoldgica passei por uma psicologa que frequentei por cerca de trés meses, realizei
diversos testes e respondi muitas perguntas em questionarios escritos. No final desse

processo ela me entregou um relatorio sem respostas, a justificativa foi que ela nédo
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queria que eu me acomodasse ao diagndstico j& que meu problema € a autoestima e
precisaria esperar mais um ano para obter minha resposta e refazer alguns testes. Disse
também que ndo poderia fechar o diagndstico ja que foram utilizados muitos
relatorios, entdo ndo poderia se basear apenas na minha palavra, tendo em vista que
meus resultados nos testes de linguagens foram acima da média. Nesse dia eu tive um
shutdown bem forte ao chegar em casa, j& ndo sabia quem eu era e comecei pensar que
eu realmente poderia ter dito algo de errado. Depois que conheci o psicologo que
fechou meu diagnostico passei a me entender melhor e ter mais paciéncia comigo

mesma.

O diagndstico, pra mim, foi libertador. Sempre fui julgada pelo meu comportamento
"diferente”. Era chamada de preguicosa, chata, ruim, chata, esquisita entre outras
coisas, principalmente dentro do contexto familiar. Entender que essas caracteristicas
todas ndo sdo por "minha culpa” foi como tirar uma tampa do meu nariz e enfim poder
respirar. Minha relacdo com minha familia melhorou muito, e hoje, ao invés de

julgada, sou respeitada pela minha diferenca.

Ter meu diagndstico aos 37 anos fez com que compreendesse toda a minha vida.
Entender porque as pessoas vivam rindo de mim. Saber de minhas questdes sensoriais,
que eu acreditava que todos tinham. Minha seletividade alimentar, que falavam que
era frescura ou minha inabilidades sociais, que eu ouvia que era ranzinza e timida. Foi
um presente para meu auto conhecimento. Hoje eu respeito meus limites e pego que as
pessoas a0 meu entorno respeite também. Passei a fazer terapia e me aceitar cada vez

mais.

Ser diagnosticado como autista, apesar da forma tardia, me trouxe respostas pra varias
perguntas, € como Se eu conseguisse me ver sem nenhum tipo de filtro e,
consequentemente, compreender mais a minha pessoa, ser mais gentil e paciente
comigo mesmo, parar com essa cobranca descompensada em ser "padrdo"” em todos 0s

aspectos da vida.

Todo dia eu acordo eu ainda ndo sei bem quem eu sou na verdade sim s6 ndo sei

aplica no dia ent&o todo dia eu acordo e tento mais uma vez
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26. No final de 2020, com 25 anos, eu suspeitava que tinha TDAH, e fui atrds do

217.

28.

diagnostico em 2021, aos 26 anos. Por fim veio a suspeita de TEA e decidi fazer a
avaliacdo que no final acabou dando positiva e descobri que me encaixava no espectro
autista grau 1. N&o fiquei surpresa e muita coisa passou a fazer sentido, como o fato de
eu sempre ter tido dificuldade em me socializar, sempre ter sido vista como a
antisocial e timida; a minha exaustdo e a vontade de me isolar depois de ter contato
com varias pessoas; minhas manias como mexer a perna e fazer careta quando estou
nervosa/ansiosa; meu estresse quando algo sai do planejado, por mais bobo que seja;
minha sensibilidade a luz, enfim. Mas o que mais tem sido dificil e ser invalidada e
questionada sobre ser autista, ouvir coisas como "como vocé pode ter TDAH e ser
autista se vocé é graduada e trabalha?", ja ouvi isso até de médicos e psicologos. Estou
em busca do meu laudo para que eu consiga estar respaldada, tive o diagnostico feito
por uma neuropsicéloga, mas até 0 momento ndo consegui um neurologista para poder

me dar o laudo.

Quando comecei a desconfiar do tema, ndo sabia nada, mas sabia onde pesquisar 0s
critérios certos. Comecou porque eu faco tratamento para transtorno depressivo
recorrente, e embora esses sintomas diminuissem, a ansiedade do dia a dia permanecia
muito alta, como a sensacdo de que as pessoas tinham um manual e eu ndo. Havia
feito terapia de grupo 2 vezes, e tentei falar sobre as questdes mas como ninguém se
identificava, eu recuava. Piorou com a pandemia, pois senti que perdi minhas poucas
habilidades sociais, e foi quando tive uma crise de ansiedade inesperada muito forte
numa situagdo andando poucos metros sozinha. Fui pesquisar sobre ansiedade e
situacOes sociais até chegar em uma matéria de autismo em mulheres adultas, onde a
entrevistada dizia da sensacdo de que os outros tem um manual e ela ndo. Depois,
embora ficasse a duvida de "como ndo viram antes?" comecei a pesquisar e ver como
era comum o diagnostico tardio, e uma colega ja havia sido diagnosticada também.
Juntei coragem e decidi conversar com ela, foi a primeira vez que me senti
compreendida. Fiz um arquivo com todos os sintomas e a minha vida, e todos eu

consegui relacionar, fiz uma avaliagdo neuropsicologica e tive a hipdtese confirmada.
Sempre fui muito solitaria, embora seja uma pessoa com uma quantidade significativa

de bons amigos, mas por me achar "diferente” e medo de ser julgada, sempre me isolei

muito e constantemente convivo com a sensagéo de estar atrapalhando, de nédo ser boa
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para aquele ambiente. O diagndstico me fez entender diversos problemas que sofro
desde a infancia, e esse sentimento de inadequacdo. N&o estd sendo féacil, minha
familia sempre foi muito ausente, sempre me culpou muito por minhas inabilidades e
isso ndo mudou. Sou uma pessoa que sofre de ansiedade, e convive com muito medo
da falha. Ser autista é libertador, mas também te coloca numa "caixinha" aos olhos dos
outros. Vocé agora é um problema nomeado, pouco muda em questdes praticas de
acessibilidade e compreenséo externa, mas o diagndstico foi libertador para mim, meu
entendimento e acolhimento. Tenho uma filha de 11 anos também diagnosticada no
espectro e agora tenho mais ferramentas para ajuda-la, para que nao passe pelo que eu
passei.

O diagnostico tardio traz um misto de sensagOes, entre o alivio e a revolta. Por um
lado fico aliviada por finalmente ser capaz de compreender porque eu sou do jeito que
Sou e porque vejo as coisas do jeito que vejo. Por outro lado fico revoltada pela
negligéncia que enfrentei, vivi anos frequentando escolas, ambientes médicos, clinicas
de fonoaudiologia sem que ninguém nunca alertasse meus pais ou a mim sobre minha
condicgéo. Dessa forma, cresci desolada, sem compreender as pessoas a minha volta e
sem ser compreendida. Tal situacdo acarretou em grande prejuizo a minha saide
mental. Hoje tenho consciéncia de quem eu sou e posso buscar ajuda para minhas
dificuldades, mas antes eu era uma crianca e uma adolescente tendo que enfrentar tudo

sozinha.

O diagnostico foi libertador, pude entender quem sou sem ter que ficar me reprimindo
por conta das outras pessoas. Tentar se enquadrar no “normal” sempre causou muita
ansiedade e crises, apds o diagnostico pude dar um direcionamento e entender tudo o

que acontecia comigo.

Recebi o diagnostico aos 16 anos, considerado tardio, apesar de minha familia,
principalmente a minha avo, desconfiarem desde crianca. Devido a poucos estudos,
achavam ser s6 "parte da minha personalidade”, o que foi erréneo, pois isso fez com
que negassem um possivel diagnostico aos 9 anos, quando a escola chamou a
psicOloga para um acompanhamento individual pois eu estava sofrendo bullying, apés
1 ano de acompamento ela me diagnosticou com TOD e TOC, mas negou 0 autismo

porque “eu era inteligente demais para ser autista”, por isso, houve um atraso de 7
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anos até o diagndstico de TEA ser finalmente concluido. Atualmente eu consigo lidar
consideravelmente bem com o diagndstico, é algo que faz parte de mim e que eu nao
preciso esconder, além disso, faco terapia especializada em desenvolvimento de
habilidades sociais, 0 que esta me ajudando bastante. Minha familia lida bem também,
houve um certo "luto do diagndéstico™ no inicio, mas ap6s um tempo tudo foi se
acalmando, afinal, ja era esperado esse diagnéstico desde minha infancia que foi
quando iniciou as suspeitas, apesar da busca pelo diagndéstico ter sido aos 16. Minha
preocupacdo atual é lidar com preconceito e capacitismo no futuro, quando eu entrar

na faculdade, tenho 19 anos.

Durante toda a minha vida, eu senti que era diferente de alguma forma. Sempre fui
julgado por meus comportamentos atipicos e rotulado como “estranho” por onde
passava. Infelizmente, esses e outros fatores contribuiram para eu desenvolver
ansiedade e depressdo. A partir desse momento, eu passei a procurar atendimento
psiquiatrico e observar mais a minha saude mental. Alguns anos depois, eu fiz uma
pesquisa sobre o autismo na vida adulta, por curiosidade, e me identifiquei muito com
suas caracteristicas, ficando até obcecado em pesquisar 0 assunto, até conversar com a
minha familia sobre a possibilidade de eu ser autista. Assim, eles concordaram com as
informacdes que apresentei e ajudaram a procurar um profissional adequado para me
diagnosticar, o que é extremamente dificil de encontrar no Brasil. Comecei essa busca
me consultando com um neurologista, o qual claramente ndo conhecia o autismo, por
afirmar que eu ndo poderia ser autista, porque fago faculdade; um pensamento muito
capacitista. Enfim, depois de meses em busca de um diagndstico, eu consegui passar
por uma avaliacdo multidisciplinar na APAE e fui diagnosticado como autista e
superdotado. Atualmente, tenho uma péagina no Instagram, dedicada a informar sobre

tais assuntos.

Diagnosticada aos 31 anos apos ter sido subdiagnosticada com bipolaridade e
boderline. Sempre me senti diferente e o resultado dos subdiagnosticos nédo
respondiam minhas questdes. Lendo outras mulheres autistas apos receberem o
diagnadstico tardio, pela primeira vez eu me identifiquei e com grande alivio eu pensei:
eu sou assim! SOU AUTISTA! minha vida mudou. Eu comecei a me entender, me
conhecer, acolher minhas experiéncias e dificuldades. Encontrei pessoas autistas que

me acolheram e experimentar me identificar dentro de uma comunidade foi a coisa
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mais incrivel que vivi. O fato de ter recebido diagndstico somente adulta me trouxe
prejuizos, traumas e dores. Percebo que estive algumas vezes em situacdo de risco.
Enfrento muitos desafios e dificuldades, mas tenho muito orgulho de ser uma pessoa
autista. Agradeco a comunidade autista, aos ativistas autistas que compartilham suas

experiéncias e possibilitam outras pessoas de ndo cairem em diagnosticos capacitistas.

Se conhecer, com o diagndstico, ajudou bastante a superar inUmeros bloqueios que
antes ocorriam, situacdes que antes ndo sabia o porqué me influenciavam tanto, hoje
passaram a ndo me afetar muito. Gracas a terapia e 0s constantes avancos, hoje estou

com diversos mecanismos de defesas que antes nem imaginavam ser necessarios.

Recebi meu laudo oficial aos 19 anos atraves de uma equipe. No entanto, desde
pequena minha mée questionava os tragos presentes, como dificuldade e comunicacao
e expressdo, atraso para andar, dificuldade de compreender contextos, restri¢do
alimentar, disfuncdes executivas, restricdes a alteracdo de rotinas, etc. Ao me mudar
sozinha para Santos, afim de fazer faculdade, percebi que tinha muitas dificuldades
para manter uma vida sozinha. Nesse periodo iniciei um namoro e minha namorada na
época me incentivou a iniciar a psicloga. Dai pra frente, consegui meu laudo oficial,
comuniquei todos a minha volta e fui atras dos meus documentos e direitos. Quanto a
situacbes de capacitismo, desde crianca todos da minha familia me chamavam de
“anti-social” e ‘“chata” por ficar emburrada em churrascos e afins e ndo gostar de
chamar atencéo, musicas altas, etc . Sempre tive dificuldade em compreender ironias,
metaforas, contextos e expressdes, entdo a comunica¢do sempre ficava “falhada”,
causando até brigas. Outras situacdes recorrentes sdo contestacdes sobre meus direitos,
sempre que estou em uma fila preferencial ou assento preferencial de transporte

publico sou questionada, por “ndo ter cara” de alguém que pode ocupar aquele espaco.

Depois de passar por uma vida de dificuldades em relacdo a neuroatipia, aos 31 fui
diagnosticado como autista e com TDAH, o que me ajudou no processo de
autocompreensdo, mas ao mesmo tempo me fez perceber a quantidade de portas
fechadas e, principalmente, pessoas que ndo acreditam no diagnostico, desconfiam ou
fazem pouco caso. O mercado de trabalho ndo esta preparado para receber autistas, e a

inclusdo educacional é muito baixa.

197



37.

38.

Sempre me senti diferente, desde o jardim de infancia me sinto assim. Conforme fui
crescendo, isso foi sO piorando, eu era vista como uma crianca/adolescente
extremamente timida, preguicosa, desleixada, "ideia fixa", teimosa, fresca, dramaética,
entre outros rétulos. Cresci com a ideia de que eu era uma pessoa cheia de defeitos a
serem corrigidos, ndo existia NADA que eu gostasse em mim. Eu sempre gostei de
conversar, estar junto de outras pessoas, ter companhia, mas sempre fui muito sozinha.
Hoje vejo que eu sou uma autista extremamente sociavel, apesar das dificuldades é
algo que gosto muito (costumo fazer a analogia de que um intolerante a lactose pode
amar queijo e sorvete, mesmo sabendo que isso vai fazer mal depois). A primeira vez
que eu vi algo sobre autismo, me identifiquei, eu tinha cerca de 12 anos, mas ao me
deparar com tantos esteredtipos acabei descartando a possibilidade, vi na pratica como
os esteredtipos dificultam o acesso ao diagndstico. Recentemente, conheci o perfil de
uma autista adulta bem diferente dos esteredtipos e isso me deixou "encucada",
conforme fui pesquisando e conhecendo outros autistas adultos, fui me identificando

cada vez mais, até fazer avaliacbes com profissionais e obter meu diagnostico.

Ol4, ja faz mais ou menos um ano em que minha psicologa informou a possibilidade
de eu ter autismo. Passei grande parte da minha adolescéncia mascarando meu autismo
e agora entendo porque estava tdo cansada naquela época, estou na faculdade agora e
ainda é dificil agir com outros adultos, eles ndo se comportam da mesma maneira e me

acham estranha, é desgastante mas fico feliz por ter encontrado o grupo de apoio.
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