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PREFACIO

LIUBIANA ARANTES DE ARAUJO!

Sinto-me honrada em escrever o prefacio deste livro maravilhoso.

O conteudo desta obra esta de acordo com os principios das pesquisas
cientificas e é impressionante ver a sua aplicabilidade pratica no dia a
dia. A obra mostra que nio existem limites para o autista.

Este livro traz, de forma muito completa, as diferencas do que é ser
um bebé com dificuldades relacionadas ao autismo — quais sao os desa-
fios durante o crescimento, os entraves relacionados a comunica¢éo, ao
comportamento e a interagdo social —, mostrando que o autismo é um
espectro, pois cada pessoa manifesta as caracteristicas de uma forma
diferente da outra.

Apds muitos anos de meu trabalho com criancas autistas, compre-
endi que o individuo com Transtorno do Espectro Autista (TEA) tem
uma forma bem diferente de pensar e agir. Os pacientes com autismo

1. Médica neurologista pedidtrica, presidente do Departamento Cientifico de
Desenvolvimento e Comportamento da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), com titulo
em terapia intensiva pediatrica e neonatal M.D., Ph.D., fellow at Harvard Medical School
2011-2012, teaching assistant of Principles and Practice in Clinical Research at Harvard
Medical School 2013, professora adjunta da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG).
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possuem comprometimento nas areas de comunicacdo, da interacdo
social e do comportamento, mas cada um da sua forma.

Mas essa forma ¢é tdo peculiar, que torna esses individuos extrema-
mente interessantes e apaixonantes. Cada pessoa com autismo ¢ um ser
unico, cheio de potenciais e também de vulnerabilidades, assim como
todos os outros. Por isso, pessoalmente, questiono as palavras tipico e
atipico, pois esses conceitos sio muito relativos.

Poder participar da trajetéria de uma pessoa com esse diagndstico
e acompanha-la até neste livro é uma honra. Acho surpreendente uma
pessoa com diagndstico de autismo cursar a graduagdo em jornalismo!
A histéria aqui é uma prova real de supera¢io, de que nao devemos, em
hipdtese alguma, duvidar do potencial de cada crianga que apresenta
suspeita ou diagnostico de autismo.

No acompanhamento do individuo com diagnéstico de TEA, nao se
deve focar apenas nas dificuldades. Aqui, destaca-se a importancia do
apoio familiar, de se acreditar na capacidade do filho, de investir, de
buscar o melhor, de refor¢d-lo positivamente e de mostrar suas quali-
dades e potencialidades. Além da familia, que é um dos alicerces para
o sucesso de uma pessoa com autismo, a boa escolariza¢ao também faz
toda a diferenca.

O autista é um ser humano com o olhar diferente, com potencial
imenso a ser trabalhado e com o cora¢do cheio de amor que precisa
ser amado e cuidado. Estar junto ao individuo com esse diagnostico,
conectar-se com ele, apoid-lo em suas dificuldades, acolhé-lo e ama-lo
da forma que ele entenda também que estd sendo amado, estimula-lo
para que ele consiga desenvolver suas habilidades e capacidades vai
potencializar a formac¢do de um ser humano bem-sucedido na vida e
feliz.

No autismo, a base genética ¢ diferente, mas o ambiente influencia
essa genética — isso se chama epigenética. Portanto, se houver um
ambiente adequado com muito amor, muito carinho e muitos estimulos
positivos, com cren¢a de que realmente é possivel uma superagio, é
possivel ter sucesso!

Mesmo com as caracteristicas que classificam as pessoas que sao
autoras deste livro como autistas, ou com Sindrome de Asperger,
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podemos ampliar o nosso olhar para enxergar, na verdade, seres
humanos cheios de potencial, com coragoes grandes e maravilhosos,
uma vontade imensa de fazer o bem, de ajudar o proximo, de se comu-
nicar de forma clara e baseada no que esta publicado cientificamente, de
serem corretas, de usar suas vidas, seus cotidianos e inteligéncia para o
bem do préximo.

Entdo, da para nos questionarmos: como pode uma pessoa autista
nao se interessar pelos outros, se esta obra foi criada como uma forma
de amar por meio da partilha do conhecimento e da experiéncia de
pessoas autistas? Isso prova que a interac¢do, a comunica¢do e o interesse
pelo outro existe e é apenas manifestado de formas diferentes.

Aqui esta a prova real disso tudo na trajetéria de Sophia. Parabéns
pelo seu potencial, pela sua forma de amar, que é incrivel, didria e incan-
savel, pela capacidade de comunicar-se de forma tdo clara e levar para
as outras pessoas, nesse mundo do autismo, um conhecimento tao rico,
profundo e tdo real. Sou sua admiradora e fa.

Agradego novamente a oportunidade de estarmos juntas nesta grande
obra. E que cada pessoa que leia este livro seja uma porta-voz de toda
essa riqueza de informagdes e de olhares mais amplos para o autismo.

Que a leitura seja base para futuras praticas! As pessoas autistas agra-
decem!

Eu também agradeco!






CAPITULO 1

O que ¢ autismo?

A primeira vez que o nome autismo surgiu no cotidiano da jornalista
Selma Sueli Silva foi por meio do termo Sindrome de Asperger em 2008,
quando o filho, Victor Mendonga (nome de registro no nascimento de
Sophia Silva de Mendonga), recebeu esse diagndstico. A explicagao veio
em seguida, dada pelo psiquiatra: “Sindrome de Asperger ¢ um Trans-
torno Global no Desenvolvimento. A pessoa com este diagndstico possui
limitagdes em trés areas: comportamental, social e de comunicagdo”.
Ou, para entender melhor, a Sindrome de Asperger é como se fosse o
primo rico do autismo. E diagnosticada mais tarde que o autismo clds-
sico porque o Asperger, geralmente, ndo apresenta atraso da linguagem.”

“Tudo bem”, pensou Selma a época, e foi pratica e direta na pergunta:
“Qual o proximo passo?” O que a jornalista ndo sabia até entdo é que
seriam muitos proximos passos, uma verdadeira caminhada rumo a
mais informagdo para um melhor entendimento. Em 2016, foi a vez de
a propria Selma ter confirmada a mesma condi¢ao que a filha. A cami-
nhada comegou firme, um passo de cada vez. Novas informagdes foram
chegando e antigos preconceitos ficaram para tras. Além disso, muitas
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descobertas e constatagdes foram feitas pela dupla de mae e filha, hoje
ativistas para mais informa¢ao e menos preconceito.

Em 1944, o pediatra austriaco Hans Asperger trouxe a luz as carac-
teristicas de quatro criangas, as quais nomeou “psicopatas autistas’,
termo que, no contexto da época, ndo conferia o carater pejorativo hoje
ligado a expressaio (MENDONCA, 2019). Passaram-se quase quatro
décadas até que, em 1981, a psiquiatra britanica Lorna Wing, mae de
uma autista, atualizasse o trabalho de Asperger e o aproximasse ao de
Leo Kanner, psiquiatra responsavel pela primeira descrigdo do autismo
infantil, em 1943, daqueles jovens com significativa incapacidade, iden-
tificada nos primeiros anos de vida, de se relacionar com as demais
pessoas (TARDIF; GEPTER, 2017).

A descrigao de Asperger ¢ mais detalhada e inclui, além dos compro-
metimentos na Comunicagdo Social, questdes como padroes de
comportamento restritos e repetitivos, interesses especificos intensos,
movimentos estereotipados e comportamentos ritualizados (STELZER,
2010). O diagnoéstico da condigao autista emerge de formas distintas
ao longo das revisdes do Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM), o Manual Diagndstico e Estatistico dos Transtornos
Mentais (GRANDIN, PANEK, 2015).

Antes de se tornar um diagndstico préprio da pratica psiquidtrica, o
comportamento autista era visto como sintoma da esquizofrenia. Ao
longo dos anos, foram apresentadas novas formas de manifestagao, para
além do autismo classico, como o Transtorno Invasivo de Desenvolvi-
mento - Sem Outra Especificagdo (TID-SOE) e a Sindrome de Asperger,
que passou a constar da Classificagdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados com a Saude (CID) em 1994. Em
ambos 0s casos, os sintomas sdo descritos de forma mais branda do
que no autismo classico. Finalmente, em 2013, com o langamento do
DSM-V, ¢é registrado o Transtorno do Espectro Autista (TEA), englo-
bando suas diversas manifestagdes (AMERICAN PSICHIATRIC ASSO-
CIATION, 2013).

A partir dai, o leque se abre para o autismo como espectro que apre-
senta nuances que vao de severo, passando pelo moderado até chegar ao
leve. Na Sindrome de Asperger, nio ha comprometimento intelectual
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ou atraso cognitivo. Atualmente, mesmo sendo considerado um “trans-
torno”, ha uma corrente de pesquisadores, profissionais da saude e os
proprios autistas — sim, autistas crescem - que defende o modelo da
neurodiversidade. A ideia é que o autismo, em qualquer grau dentro
do espectro, é parte natural da biodiversidade humana, assim como as
variagdes em etnia ou orientagdo sexual (que também tém um histérico
de patologizagdo) (SINGER, 1999).

E exatamente neste ponto que o foco sai da literatura cientifica e
se abre, também, para a observacdo dos autistas adultos. Dessa forma,
alguns conceitos foram ampliados e outros, descartados. Como aquele
de que o autista vive em seu mundo préprio e nao gosta de contato social.
Nao, autistas adultos e muitos pesquisadores afirmam que o autista
decodifica 0 mundo de maneira diferente, o que o limita na comuni-
cagdo com o outro. Por sua vez, se o outro nao se dispuser a interagir, a
procurar entender como o autista funciona, independentemente da clas-
sificagdo no espectro, esse autista vai se fechar e acreditar que o contato
com o outro é sempre ruim (SILVA, 2018).

Apesar do cérebro neurodivergente autista em comum, pessoas
autistas sdo muito diferentes umas das outras. Por qué? Pelo motivo
mais elementar de todos: autistas sdo pessoas, sdo seres humanos. O
ser humano ¢ tnico e irrepetivel. Por isso que podemos afirmar que,
com os estimulos corretos, essas pessoas podem criar novas conexdes
cerebrais e evoluir (PIACENTINI, 2017). E importante entender que,
mesmo que alguns autistas tenham talentos excepcionais, as condigdes
coexistentes ao autismo como Transtorno de Ansiedade Generalizada
(TAG), Transtorno do Déficit de Aten¢do com Hiperatividade (TDAH),
Transtorno de Processamento Sensorial (TPS) — entre outros —, além
de uma sociedade sem adaptagdes necessarias, faz com que as pessoas
autistas apresentem deficiéncia em algum grau — certas vezes de forma
marcante, em outras, de modo sutil. Mas sempre com prejuizo em sua
vida didria, o que faz com que autistas sejam consideradas pessoas com
deficiéncia perante a legislagao (BRASIL, 2012).

Del Monde conceitua o Transtorno do Espectro Autista:

O TEA, na verdade, é o termo que agrupa diversas condi¢des clinicas,
resultantes de configura¢des neuroldgicas atipicas. O que chamamos
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de configuragdo neuroldgica? E a maneira como os neurdnios se or-
ganizam, como se conectam, para receber, integrar e transmitir infor-
magdes entre as diversas dreas do cérebro. Nas pessoas autistas, essas
configura¢des podem variar bastante, mas compartilham certas ca-
racteristicas. Todas elas apresentam alteragdes em duas grandes areas
do comportamento humano: 1) comunicagdo social e 2) interesses
e comportamentos restritos e repetitivos. Comunica¢do Social Mui-
tas pessoas associam problemas de comunicag¢do a problemas de fala.
Entretanto, comunicagdo é muito mais que linguagem oral: trata-se
da base de toda interagiao humana. Envolve toda troca de mensagens
entre duas ou mais pessoas, seja ela verbal (com uso de palavras), seja
ndo verbal (por meio de gestos, expressdo corporal ou facial, postu-
ra e uso de sinais). Sendo uma troca, necessariamente, ¢ uma via de
mao dupla: envolve sempre o emissor (quem emite a mensagem) e o
receptor (quem recebe e interpreta a mensagem). Para que a comuni-
cagdo seja efetiva, é preciso que ambos (emissor e receptor) dominem
o codigo que usam, para que a mensagem tenha significado mutuo.
Quanto maior o conhecimento e a familiaridade de ambos com o cé-
digo utilizado, mais clara e explicita sera a mensagem trocada entre
eles. Para a maior parte das pessoas, a fala é, provavelmente, o cddigo
de maior familiaridade. Portanto, o atraso no desenvolvimento da fala
- ou suas alteragdes - costuma ser o aspecto mais lembrado quando
pensamos em autismo. Um bom dominio da linguagem oral, porém,
exige mais do que a produgdo correta dos sons ao formar palavras.
Exige, também, a compreensdo de seus significados, a ordenacédo
delas numa estrutura de frase coerente, a capacidade de adequar a
mensagem a determinada situagdo. Além disso, outros aspectos da
producio da fala - como a fluéncia, o tom e a inflexdo da voz - po-
dem contribuir para reforcar ou modificar o sentido da mensagem,
de forma implicita. Sdo varios niveis de dominio, e cada um deles
pode estar alterado no autismo, de forma independente. Por isso, as
alteracdes de comunicagdo que vemos no espectro do autismo podem
incluir: Pessoas que ndo falam, mas podem se expressar de outras
formas; Pessoas que falam, mas ndo conseguem expressar-se com
clareza, que apresentam pronuncia pouco inteligivel, e fazem uso de
vocabuldrio atipico ou repetem, muitas vezes, as proprias falas/falas
de outras pessoas ou de filmes, por exemplo; Pessoas que falam mui-
to bem, até com riqueza de vocabuldrio e sintaxe perfeita, mas de
forma inadequada a determinado contexto, ou de forma robotizada,
sem inflexdo de voz ou com altera¢des de fluéncia. Outra distingdo
a ser feita é que nem sempre a dificuldade em emitir a mensagem
(linguagem expressiva) é acompanhada de dificuldade em recebé-
-la (linguagem receptiva). Um autista ndo oralizado pode ter 6tima



0 QUE E AUTISMO? 17

compreensdo do que ouve ao seu redor, por exemplo. Da mesma
forma que na linguagem expressiva, ha diferentes niveis de dominio
da linguagem receptiva - de dificuldades fonoldgicas, para distinguir
bem os sons da linguagem, a problemas em identificar significados
das palavras (uma mesma palavra que tenha significados diferentes),
até falta de compreensio dos aspectos mais sofisticados da linguagem
(expressoes idiomaticas, de duplo sentido, girias, ironia, sarcasmo), o
que acarreta dificuldades nem sempre 6bvias para acompanhar uma
conversa e interagir. Somando-se as alteragdes da linguagem verbal,
as dificuldades na expressdo nao verbal (“leitura” da postura corporal,
mimica facial e gestos, ou seja, a interpretacdo dos sinais que expres-
sam pensamentos e estados emocionais), podem limitar ainda mais a
comunicagdo como um todo. Interesses e comportamentos restritos e
repetitivos. As pessoas no espectro do autismo exibem padrdes mais
restritos e repetitivos de pensamentos, interesses e comportamentos.
Tais padroes podem se manifestar como: fixagoes em determinados
assuntos e insisténcia em ater-se a eles; atengdo a detalhes em detri-
mento do todo e dificuldade de generalizacdo do aprendizado; apego
a rotina, necessidade de manter habitos rigidos, presenca de manias e
ritualiza¢des, dificuldade em adaptar-se a mudancas; movimentos ou
uso de objetos de forma atipica e estereotipada; rigidez de pensamen-
to, falta de flexibilidade para aceitar diferentes perspectivas; hiper ou
hipossensibilidade a aspectos sensoriais do ambiente (luz, barulhos,
cheiros, sensac¢des tacteis, texturas, sensibilidade a frio/calor/ dor),
resultando em comportamentos de busca ou de fuga peculiares. To-
das essas caracteristicas podem se manifestar de formas e intensida-
des diferentes nas pessoas autistas. Além disso, outros fatores indi-
viduais, como o potencial cognitivo, a histéria de vida e a presenca
ou auséncia de comorbidades (condi¢bes médicas ou psiquidtricas
que podem co-ocorrer com o autismo) tém grande influéncia no de-
senvolvimento da pessoa. Em fun¢ido de toda essa complexidade, o
diagnostico deve ser embasado em avaliagdo clinica cuidadosa, e o
planejamento terapéutico precisa ser individualizado, para atender as
necessidades de cada um (DEL MONDE, 2019, p. 13-15).






CAPITULO 2

O diagndstico

O diagndstico de autismo é uma questao da mais alta importéncia,
afinal, “quem conhece as regras do jogo tem mais chances de vencer
no final” (MENDONCA, 2015, p. 27). Na publicag¢do Dez Anos Depois,
coescrita com a filha, Selma Sueli Silva também problematiza a questdo
do diagnéstico versus rétulo:

Ninguém gosta de rétulos. Pelo menos ninguém de quem eu consiga
me lembrar. Uma das motiva¢des na busca incessante pelo diagnds-
tico no TEA é ver se o filho (a) e a mée escapam dos rétulos: Mimam
demais (é mimado), ndo ddo limites (ndo tem limites), sdo pirracen-
tos, procuram problemas onde ndo tem... Enfim, cada familia conhe-
ce os rotulos que a sociedade nos impde antes do diagnostico. Entdo,
quando vem o diagnéstico é o fim dos rétulos, certo? Errado. A partir
dai, tentam enquadrar vocé em um perfil: autista é assim, mae de au-
tista é assado! Talvez por isso, algumas familias e autistas preferem
omitir o diagndstico para nio serem rotulados. Outras familias e au-
tistas, entretanto, preferem nao omitir o diagndstico para ndo serem
rotulados. (...) Os rétulos vém de qualquer forma. E do ser humano
tentar enquadrar tudo num conceito, padronizar. O mesmo acontece
com o autista: ele tende a criar regras para que o mundo seja mais pre-
visivel, padronizado. Estranho? Nao. Estamos falando o tempo todo
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de seres humanos. No caso do autista, um ser humano com cérebro
neurodivergente, mas, ainda assim, ser humano! (SILVA, 2018).

O laudo, quando chega, é um assunto que mexe muito com as fami-
lias. Os diagndsticos estdo vindo de maneira cada vez mais precoce-
mente, e as familias, muitas vezes, perguntam-se “Como assim?” ao
verem seus filhos de um ano e meio, dois, trés anos serem diagnosti-
cados. E dificil aceitar. Na maior parte das vezes, as familias ficam por
um tempo; que pode ser uma semana, um més ou até muito mais que
isso; de luto. E o tempo para esse pai ou mée processar a informagio. O
luto é do humano. Depois desse luto, a gente vai a luta.

O filho, quando mais velho, ao saber do diagnoéstico, costuma passar
por esses mesmos processos. Quando a gente soube dos nossos diag-
nosticos, percebemos que atitudes que tinhamos e estratégias que utili-
zavamos nao eram funcionais. Ndo é uma questdo de negar o autismo,
necessariamente, mas perceber que vocé tem certas caracteristicas é
dificil. E, também, a gente ndo se via de determinada maneira.

Na questdo do diagndstico, notamos que recebemos um norte,
porque, antes disso, ndo sabiamos bem com o que estavamos lidando.
Esse conhecimento da familia e o autoconhecimento do préprio autista
sao muito importantes e acabam gerando alivio. Sempre vale a pena se
conhecer e se descobrir em qualquer idade. Quando se recebe o diag-
noéstico adulto, como no caso de Selma, é comum “dar uma pirada” e
se perguntar “‘quem sou eu?”. Ja na adolescéncia, o diagnéstico ¢ muito
importante, porque conscientiza o jovem de suas diferencas num
periodo complicado da vida, onde a taxa de depressao é mais elevada.

Quando soube que era autista, Sophia se lembrou de uma partici-
pante do reality show America’s Next Top Model, Heather Kuzmich, e
do quanto ela era vista como esquisita pelas demais. Nessa fase da vida,
em que ha forte pressdo pela socializacéo, ela ndo queria ser vista como
uma pessoa estranha ou pouco socidvel ou com alguns habitos estra-
nhos. Foi dificil por causa disso, num primeiro momento. Mas, depois,
saber o diagndstico foi libertador. E ai se estendeu todo um caminho,
inclusive na escola, onde os colegas passaram a entender melhor as difi-
culdades que Sophia apresentava por causa do TEA e que eram diferen-
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ciadas dos demais alunos. Antes de saberem do diagnodstico, havia uma
visdo pejorativa sobre ela.

A gente, principalmente as maes, sente-se muito demandado e,
muitas vezes, ndo sabe como pedir ajuda. Entdo, no nosso caso, fomos
conquistando parceiros. Tem que haver confianca entre os profissio-
nais e as familias. Assim, em vez de rétulos, passamos a ter parceiros.
E os colegas passam a gostar de ter pessoas com TEA como parceiras
também. Um ganho que o diagndstico nos trouxe foi a humildade:
perceber que tinhamos dificuldades diferenciadas, e que nao havia nada
de errado com isso. Outras caracteristicas neurodiversas podem agregar
muito no convivio social e escolar.

Muita gente ndo deseja que o filho saiba do diagnéstico com medo
de ele se sentir fragil e vulneravel, o que na realidade sdo rétulos que a
gente coloca. Sophia, por exemplo, ja se sentia dessa forma desde antes
do diagnéstico, e o laudo a fez perceber o porqué, que a levou para o
“como vou agir agora”. E importante lembrarmos que somos autistas,
mas nao o autismo. O autismo ¢ algo que interfere em todos os aspectos
da vida do individuo, mas ndo o sentencia. O diagndstico também da
explicagao para uma série de comportamentos, e nos leva a procurar
aperfeicoar essas questdes. O sujeito é autista, mas ele ¢ muito mais que
isso. Além disso, o autismo ¢ uma sindrome, ou seja, um conjunto de
sintomas. Assim, uma pessoa pode apresentar alguns sintomas, mas nao
em um nivel em que o coloque dentro do TEA. E mesmo aquelas que
estdo dentro do espectro apresentam nuances distintas que variam de
pessoa para pessoa.

Filho perfeito é aquele que se constréi com dignidade, companhei-
rismo e participagdo no dia a dia. O resto sdo as eternas cobrangas
sociais. Para que nds vamos ceder a isso? Para que a gente vai negar?
Filho é filho. Que atire a primeira pedra a familia que ndo tem problema
com filho. Porque educar é construgao didria, é crescimento diario.
Por isso, nos arregagamos as mangas e buscamos nos conhecer melhor.
Afinal, nossas vidas sdo pessoais e intransferiveis. E o melhor que estd
tendo, e empurrar o autismo para debaixo do tapete é uma ilusdo. O
bom mesmo é descobrir a perfei¢ao dentro do que a gente é.






CAPITULO 3

Evidéncias do autismo

Vida real é viver intensamente os desafios didrios e transforma-los
em aprendizados. Logo que Sophia (entao Victor) chegou a casa, ainda
bebé, Selma ficou assustada com o olhar dela. Parecia estar analisando
tudo - e é assim até hoje. O cérebro do autista parece estar sempre anali-
sando, pensando em solu¢des, observando tudo. As vezes, O autista
aparenta estar longe, divagando (KANNER, 1943), porém, a expe-
riéncia da dupla que escreve este livro aponta para outro caminho: o
autista observa tanto, com seu cérebro hiperexcitado, mas tanto, que ndo
consegue nem se comunicar direito.

Ficou claro, para a familia, que o autista parece se interessar mais por
objetos do que propriamente por pessoas. Mae e filha perceberam que é
muito mais divertido lidar com os objetos, afinal, eles se tornam o que
o autista quiser. Ja na interagdo com as pessoas, ha muita informacao
visual no rosto, na fala, nos gestos e, como se nao bastasse, o contato
entre sujeitos envolve troca, agdo e reagdo. Sophia, por exemplo, pegava
uma perna de boneca que era a sua varinha magica, com o poder magico
que ela quisesse para ela. O pai dela até escreveu uma crdnica sobre isso:
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Victor ndo para de correr pela casa com sua perna de boneca — um
pedaco da Suzi loura, dessas vendidas aos montes nos bazares do
Centro. (...) Que me lembre, somente merece aten¢do assim, aque-
la varinha de conddo - o bastonete de papeldo, envolto em papel-
-presente e com a estrela na ponta, feito por mim ha uns dois meses,
e manipulado até se esfacelar, e parar no lixo. Bem-humorada, a bab4
¢ a primeira a verbalizar a curiosidade pelo inusitado apego, pergun-
tando pela outra perna, os seios, a barriga, a bunda, o umbigo, essas
partes vitais de qualquer uma que merega ser chamada de boneca. Ele
responde com um maroto ndo sei. Limito-me a espreita, curioso, mas
respeitoso, preservando e investigando seu fascinio”” (...) Mas, nessa
noite quente de novembro, Victor pede que eu me deite com ele. Nédo
durma enquanto eu ndo dormir - é o que diz, como sempre. Apago
a luz do quarto, e vejo estrelas se acendendo na cola do teto. Conto
vinte delas, mais que o triplo da idade dele, e peco a Deus para vé-lo
adulto. (...) E quase cochilo, quando um murmurio molhado de sali-
va invade o siléncio da minha orelha. Em tom carinhoso e solene, ele
revela seu segredo: Fiz magica e transformei a perna da Suzi na mi-
nha varinha de condao nova. Respondo que poderia fazer outra igual
aquela - é o que assevero, enquanto tento ver o brilho dos olhinhos na
penumbra do quarto. Eu sei, mas acontece que vocé anda muito ocu-
pado; muito ocupado mesmo, papai (MENDONCA, 2004, p. 37-39).

E isso: muitos bebés autistas parecem nio ligar para a interagdo dos
pais, mas, quando balan¢am uma fraldinha na frente deles, esbocam
uma reacdo. Desde sempre, autistas percebem a complexidade dos seres
humanos e isso os confunde. E preciso que tanta informagdo chegue
de forma sistematizada e aos poucos. Os estimulos recebidos dos fono-
audiologos e terapeutas ocupacionais, por exemplo, podem ajudar os
autistas a nao se confundirem.

Outra coisa interessante, mas que pode nao ser muito boa, é o tal
“bebé dos sonhos”. Aquele que todos elogiam pois nao liga em ficar no
colinho e, se vocé coloca no ber¢o, por 14 permanece, quietinho. Também
prefere o sossego a lugares agitados e com muitas pessoas. E que ficar
em um ambiente repleto de estimulos sensoriais costuma ser desafiador:
¢ como se todos os barulhos fossem ouvidos em primeiro plano, sem
filtro. Ainda bebé, Sophia foi até a uma apresentacdo na escola das
primas. Ficou o tempo todo quietinha, com o rosto afundado nos bracos
de Selma. Ja no Ensino Fundamental I, o simples conversar num tom
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alto trazia incomodo aos seus ouvidos. Foi um periodo complicado, ja
que professores geralmente falam alto, o que fere os ouvidos de alguns
autistas.

A resisténcia a dor é outro ponto que chamou a atengdo da familia
desde quando era bebé. Embora pudesse chorar por horas, sem motivo
aparente, Sophia enfrentou vdrias otites (inflama¢des no ouvido) sem
chorar, correndo o risco de ter o timpano perfurado. Esse fato costuma
estar relacionado a hipossensibilidade sensorial ou, em alguns casos,
dificuldade de autopercepgao. Sophia explica que ou a gente realmente
ndo sente a dor ou até sente, mas nao consegue perceber o que estd acon-
tecendo para relatar aos pais. Nesse sentido, quanto mais jovem, mais
dificil é.

A coordenagao motora também costuma perseguir os autistas desde
a primeira infancia. O autista precisa de atividades fisicas que sejam
adequadas as suas especificidades, em caso contrario, o exercicio fisico
se transforma em verdadeira tortura. Nosso equilibrio, percepcao de
espaco e forca, tudo isso pode ser bem comprometido. E imagine que,
apesar de tanto desconforto, sempre tem um adulto insistindo para vocé
se socializar, brincar, divertir. A vontade é perguntar por que o adulto
ndo se socializa também quando estd com algum desconforto, como
uma dor de cabeca, por exemplo. Ou até se socializam, mas com uma
perda consideravel nessa interagao.

Alguns autistas ndo tém atraso na fala (DEL MONDE, 2020), como
é o caso de maie e filha. Sophia, por exemplo, comecou a falar muito
cedo, mas a comunica¢do néo era funcional. Ela copiava falas de filmes e
buscava contextualizd-las nos momentos certos. Ela, como tantos outros
autistas, chegou a ser levada ao otorrino com a suspeita de ser surda.
Mas, na realidade, é dificil para os autistas sairem de seus hiperfocos,
nos quais concentram toda a aten¢do em um tema especifico. Sem contar
com o ja tdo citado apelo sensorial que pode dificultar a atengdo deles.

A avo de Sophia e procuradora municipal aposentada Irene Maria da
Silva lembra que a neta se comunicava sobre questoes que despertavam,
nela, certo interesse especial. Irene relembra que percebeu que a neta
balbuciava a palavra “gol” quando tinha de dois para trés meses de vida.
Ela resolveu imita-la e Sophia respondeu umas 14 vezes a fala da avé.
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Aos quatro meses, Sophia ja formava sons chamando o pai e a avd e, aos
seis meses, respondeu “qué ndo!” quando o pai lhe ofereceu danoninho.
Assim, com um ano e meio, ela ja falava tudo e, aos dois e meio, ja tinha
um rico vocabuldrio. A mée, anos depois, continua perplexa com essa
habilidade pois, mesmo que fosse ecolalia?, era uma fala contextuali-
zada. Havia também alguns jargdes que Sophia utilizava - “antigamente”,
“na minha época’, “ndo ¢, papai..”, além de conjungdes e proposi¢oes de
acordo com a norma culta da lingua portuguesa. Entretanto, nao conse-
guia se utilizar de todo esse vocabulario quando o objetivo fosse falar de
seus sentimentos e emocgoes.

Selma conta que Sophia, aos sete, oito anos, ao chegar da escola,
caminhava por todo o jardim balan¢ando o dedo indicador, como se
estivesse resolvendo os problemas de uma guerra mundial iminente. Foi
nesta época, também, que comecaram as crises violentas que intensi-
ficaram a preocupagdo em se obter um diagnostico. A caminhada no
jardim era para a descarga sensorial. Quando se mudaram de casa para
um apartamento, as crises se agravaram.

Ainda que Sophia tivesse chamado a atengdo, num primeiro
momento, pela inteligéncia, a fase dos colapsos preocuparam ainda mais
os pais. Antes disso, ela era apontada como uma crianga precoce e até
superdotada. O pai, experiente jornalista, se encantava com a capaci-
dade da filha de escrever, facilmente percebida aos 11 anos.

Antes disso, Roberto Mendonga, escritor e editor, era acionado pela
filha, entdo com seis anos de idade, para juntos calcularem o Produto
Interno Bruto (PIB) e a Renda Per Capta de todos os paises do mundo.
Era impressionante como aquele serzinho sabia detalhes de paises de
todo o mundo.

Mais tarde, mae e filha perceberam que o gatilho para esse hiperfoco
foi o desenho animado preferido de Sophia, “Trés Espias Demais”, que
contava as aventuras de um trio de detetives que viajavam disfarcadas ao
redor do mundo. Para Sophia, ndo bastava assistir, ela entrava na trama
e participava da histdria, a seu modo. Certo dia, Sophia perguntou ao
pai qual era a capital da Namibia. Por ser um pais ainda muito jovem,

2. Repetigdo mecénica de palavras.
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Roberto ponderou que essa era uma pergunta muito dificil. Sophia
respondeu séria e espantada: “Claro, se fosse facil eu ndo faria”

Roberto Mendonga conta que nunca percebeu maldade em sua filha.
Embora notasse uma personalidade forte e uma inteligéncia que “nao
parava de funcionar” (levando até a um certo desgaste). Ele percebia
uma determinada inocéncia na hora de se relacionar com as pessoas.

Ja ouvimos varios relatos de familias que ndo perceberam tais evidén-
cias ou mesmo negam o diagndstico. E importante que familia e profis-
sionais estejam atentos para que ocorra o diagnostico precoce. Conviver
com autista ou ser autista ndo é facil, tem os momentos dificeis, mas as
vitdrias sdo ainda maiores.






CAPITULO 4

Fala, linguagem e comunicagao

Somos do tamanho de nossa linguagem; ¢ ela que confere sentido a
todos os fendmenos e acontecimentos e antecede a existéncia de cada
um de ndés (WITTIGENTEIN, 1968). O autismo veio para dar uma
mexida nesse paradigma, embora ele seja facilmente aplicavel a maioria
das pessoas. Isso nos leva ao seguinte questionamento: como trazer ao
mundo da linguagem essas pessoas que tém vasto universo interior, mas
dificuldades variadas e, por vezes, severas em se comunicar, tanto no
ambito verbal como no nao verbal?

Firmino (2019) define duas angutstias muito comuns entre os pais
e maes: “sera que o atraso de fala do meu filho é autismo?” e “serd que
o meu filho vai falar?”. Segundo ela, os autistas geralmente tém atraso
no desenvolvimento da fala porque ela é dependente de vérios outros
fatores que envolvem a comunicagdo. “Existem requisitos que irdo
determinar se a crianga vai falar ou ndo, como aten¢do compartilhada,
a troca de olhar e o apontar, todos eles presentes no desenvolvimento
tipico” (FIRMINGO, 2019, s/p).

Firmino (2019) explica que a comunica¢ao é a forma com a qual
passamos a mensagem para recebermos uma resposta: o siléncio, o
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choro, o gestual, o apontar, as expressoes faciais. Assim, devemos nos
atentar para nossa relagdo com o autista pois até a agressividade ¢ uma
forma de comunicacédo, além da escrita e da fala. Essa ultima é a mais
usual entre as formas de comunicagdo. Ja a linguagem ¢ uma combi-
na¢ao de simbolos usados para que nos comuniquemos e estruturemos
os pensamentos. A fala é a organizagdo do pensamento.

As vezes, a crianca autista se comunica por gestos, fala, expressdo
facial, mas com alguns aspectos da comunica¢do desestruturados.
Por exemplo, a crianc¢a quer agua, mas pode apresentar uma falha no
aspecto sintatico. Entdo, na formulagio da frase ela em vez de falar
‘Quero 4gua, pegue para mim, por favor?, por causa da dificuldade
sintdtica na comunicacio, ela diz simplesmente ‘Agua’ E uma dificul-
dade de linguagem, mas ela se comunicou e falou (FIRMINO, 2019,
s/p).

Sophia falou muito cedo, como acontece com alguns autistas leves.
Contudo, quando se acreditava que ela estava se comunicando, ela,
na verdade, estava apenas falando, o que é diferente de se comunicar.
No TEA, podemos ter uma fala desconexa, descontextualizada ou,
em outros casos, como o de Sophia, essa ecolalia (repeticdo de falas
de outras pessoas ou de personagens de programas de TV) pode ser
contextualizada. No entanto, quando a fala envolve emogdes e senti-
mentos, percebe-se que a comunica¢do nédo é funcional. Selma e Sophia
enfrentam esse desafio até hoje, entre elas. Ha casos em que precisam
de um profissional para intermediar o didlogo, como um psiquiatra ou
psicologo. Ja aconteceu de elas estarem falando a mesma coisa sem se
darem conta disso, criando um embate desnecessdrio.

Firmino (2019) aponta que, socialmente, a pessoa que ndo fala parece
nao existir, torna-se invisivel. Contudo, devemos entender que apesar de
ndo falar, ela se comunica, sendo um sujeito, portanto. E preciso que a
familia e as pessoas se dirijam a ela e nao ao mediador’, por exemplo.
Mesmo que essa crianga nao dé a resposta, olhe para ela, para valida-la
como ser humano. Comece a vé-la como pessoa, isso ja é um comego.
Pode-se, também, usar e abusar de gestos, da afetividade. Além disso,

3. Profissional que acompanha o aluno com deficiéncia, sendo responsavel pela mediagao
das situagdes vivenciadas por ele.
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devemos procurar entender comportamentos de agressividade porque,
em muitos casos de pessoas que ndo falam, essa dificuldade de comuni-
cagdo vem junto a um comportamento agressivo. O que deve ser levado
em conta é: “O que isso quer dizer, o que ela quer comunicar com esse
comportamento mais violento? Sera que ela se desorganizou, nao foi
compreendida?”

Sobre como se comunicar com o autista nao oralizado, o importante
¢ observar a crianga, pois ¢ ela quem vai fornecer todos os indicios para
essa comunica¢do. Muitas vezes, os colegas de uma pessoa com defi-
ciéncia ndo se dirigem a ela como aluna e o professor nao tem como
interferir nesse processo. Por isso, é preciso contar com o mediador
para fazer a ponte entre aluno/colegas e aluno/professor. Dessa forma,
o professor regente passa a conhecer e a acompanhar mais de perto esse
aluno e suas necessidades especificas.

Mas ¢é preciso que fique claro: o mediador nao é baba, cuidador ou
professor particular. A fun¢do dele é mediar a relagao do aluno com o
professor regente. Essa relagao envolve essa dificuldade de comunicagao
e de interpretacdo do mundo a volta do aluno autista.

Fernandes (2017) revela que o desenvolvimento da comunicacgio
como um todo é mais importante do que a fala em si. Ela explica que a
questdo da comunicagdo nos remete a uma série de experiéncias de vida,
importantes para a criagdo de vinculos com o autista (FERNANDES,
2017).

O diagndstico de Sophia Mendonga s6 chegou quando ela tinha 11
anos e, embora ela fosse extremamente verbal e possuisse certo dominio
das figuras de linguagem, a comunicagdo da hoje jornalista e escritora, a
época, nao era funcional. Ela falava “pelos cotovelos”, o que nao garantia
um bom didlogo pois, muitas vezes, eram mondlogos disparados sem
nada a acrescentar ao receptor, o que geralmente trazia tédio ao seu
ouvinte.

Por causa dessa fragilidade, mais tarde, Sophia resolveu entrar para o
curso de Jornalismo e, depois, dedicou-se ao estudo do Teatro e de outras
Artes. Isso alevou a entender as nuances, nem sempre dbvias e por vezes
até bastante subliminares, de todas essas linguagens comunicativas. A
jornalista se tornou, desde entdo, uma estudiosa da Comunicagdo. No
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segundo semestre de 2019, ela se tornou mestranda em Comunicagdo
pela Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Sophia gosta do processo de comunicagdo por nao ser linear, envolver
acdo e reagdo e, principalmente, por nos colocar num contexto em que
somos simultaneamente mestres e discipulos. Ensinamos e aprendemos.
Essa troca com o mundo, para ela, é um tesouro precioso, de valor ines-
timavel.

Por isso, devemos nos manter atentos as formas alternativas de comu-
nicacdo, em especial para as pessoas que se encontram do lado severo
ou moderado do espectro. Os métodos de comunicagdo alternativa sdo
auxiliares importantes e ndo atrapalham o desenvolvimento da comuni-
cacio verbal (FERNANDES, 2018).

A jornalista Mariana Rosa, do blog Didrio da Mde da Alice, explica
que muitas vezes percebemos o potencial para alfabetiza¢do e comuni-
cacdo de nossos filhos, mas ndo sabemos os caminhos para aflora-lo.
Alguns pontos devem ser observados, como a utilizagdo da comunicagao
alternativa para se fazer COM a pessoa com dificuldades e ndo POR ela.
Essa pessoa deve ser vista como um sujeito e ndo como um objeto em
que projetamos o que imaginamos, pensamos ou determinamos. Nao
podemos correr o risco de tomar decisdes que ndo fazem sentido para a
pessoa com dificuldade complexa de comunicagao, ela deve ser sujeito
nessa relacdo (ROSA, 2019).

A comunicagao alternativa é forte aliada para amenizar a rotina, por
vezes massacrante, entre cuidador e pessoa com deficiéncia (ROSA,
2019). A relagdo deve ser de troca e ndo de subserviéncia. Na escola, por
exemplo, é preciso adaptar menos e, em vez disso, tornar o curriculo
mais acessivel. Isso evita a necessidade dos “jeitinhos” e passa a permitir
que tudo que ha na escola seja acessivel para qualquer pessoa.

Mariana Rosa lembra que a comunicagao alternativa é importante
para:

1. aquisigdo da linguagem;

2. ampliagao da aprendizagem;

3. permanéncia na escola e;

4. participagdo Social.
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Na verdade, as técnicas, recursos e tecnologias disponiveis para a
comunica¢do alternativa sdo fatores coadjuvantes nessa empreitada.
Mais que falar e aprender sobre isso, ¢ importante conhecer a mao que
vai operar essa tecnologia e o que a pessoa com deficiéncia deseja com
essa possibilidade. O sujeito é a base para que a comunicagéo alternativa
seja, de fato, um sucesso (ROSA, 2019).

Hoje, sdo conhecidos casos de autistas severos como Amy Sequenzia,
Ido Kedar, Carly Fleischmann e, no Brasil, Pedro de Lucena. Embora
todos eles nao sejam oralizados e até tenham sido julgados como indi-
viduos com deficiéncia intelectual, esses autistas revelaram, mais tarde,
habilidades para diversas areas com o auxilio de meios alternativos de
comunica¢cdo (MENDONCA, 2019). Nao dar essa chance a tais pessoas
¢ o mesmo que desperdicar enormes valores para a movimentacio da
sociedade em todos os seus setores. Afinal, gente ¢é para brilhar, sempre!






CAPITULO 5

Interacdes sociais

As pessoas sdo seres sociais e, em menor ou maior grau, sentem
a necessidade do convivio em sociedade. Autistas, geralmente,
gostam de interagir, ainda que de um jeito particular (MORRISON;
DEBRABANDER; JONES; FASO; ACKERMAN; SASSON, 2019). Ha
momentos, no entanto, em que o autista precisa ficar sozinho para sua
autoregulacao, por causa do excesso de estimulos visuais e sensoriais.
Em ocasides assim, ele estd tentando se reconstruir para depois retornar
as tarefas e interagdes do dia a dia. Muitas familias ficam preocupadas
com a quietude e recolhimento dos filhos, mas as vezes esse momento é
muito interessante e produtivo.

Em fevereiro de 2017, Sophia entrevistou o grande amigo Jodao Luiz
Carneiro para o canal “Mundo Autista”, veiculado no YouTube. Nesse
video, intitulado “Autista tem Amigo?”™, trocou-se experiéncias sobre
os desafios e conquistas da amizade entre autista e pessoa neurotipica.
Apesar do tom leve desse episodio, a interagdo do autista com o mundo
¢ sempre um tema delicado de ser abordado. Afinal, sera que uma

4. Disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=-1fUMawTqK4&ab_
channel=MundoAutista>. Acesso em: 17 jan. 2021.
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pessoa que carece de malicia social e, ainda por cima, tem dificuldades
de manter didlogos funcionais sera capaz de perceber o valor de uma
amizade? Ou mesmo compreender o que é a amizade, um conceito que
para alguns pode soar demasiadamente abstrato?

Para o fildsofo e humanista Daisaku Ikeda,

a amizade é 0 mais belo dos lagos humanos. E um relacionamento
que transcende as perdas e os ganhos. No se trata de algo superficial,
muito menos de simplesmente sentir simpatia ou pena de outra pes-
soa. E um relacionamento em que, ndo importando o que acontega
com a outra pessoa, vocé ainda se preocupa com ela do fundo do co-
ra¢do. A amizade é um tesouro insubstituivel. (IKEDA, 2008, p. 245).

Dessa forma, a interacao com o outro € a busca por amizades s3o
importantes na vida de qualquer pessoa. Ficar isolado em meio aos
proprios pensamentos, sem nenhum mecanismo para dividi-los com
outras pessoas (o que ndo inclui somente a linguagem oral), é das piores
torturas as quais qualquer ser humano pode ser submetido. Vivemos
em uma sociedade e funcionarmos bem junto a ela envolve questoes de
satde e bem-estar (MENDONCA, 2015).

Néao cabe apontar autistas ou neurotipicos como culpados por
essa dificuldade de interagdo entre eles. O que deve ser identificado é
que autistas tém maneiras diferentes de perceber o mundo. Essa falta
de entendimento pode gerar conflitos e isolamento. Situagdes assim,
evidentemente, ndo sao nada agradaveis. O autista também tem, como
explicamos, momentos em que gosta de ficar sozinho, sem que isso seja
resultado da dificuldade na interagao social. Tanto Sophia como Selma
tinham, principalmente quando mais novas, dificuldades de iniciar
conversas. Muitas vezes criavam verdadeiros mondlogos sobre assuntos
de seus interesses. Foi essa caracteristica que as levou a sempre esco-
lherem pessoas de suporte na escola, no trabalho e em outros ambientes.

Sophia se lembra que sua primeira melhor amiga, certa vez, a
chamou na escola para passar o recreio com ela. A menina sentia pena
por Sophia estar sempre sozinha, o que, realmente, para a autora, era
incomodo em determinados momentos. A partir dessa amiga, que a
transportou para o grupo dos “populares” do qual fazia parte, Sophia
passou a buscar por uma pessoa para esse apoio nos grupos em que
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convivia. Antes disso, assim como ja aconteceu com a sua made, ela até
interagia bem com outras pessoas e colegas, mas nao criava lagos de
amizade. Nao conhecia e nem dominava as regras sociais para manter
uma amizade. Os momentos mais dificeis, para ela, foram quando se
viu desamparada, em um grupo que nao tinha uma pessoa amiga para
decodificar as situagdes para si. A importancia de alguém de suporte
num grupo é que essa pessoa traduz a linguagem das outras criangas e
dos adolescentes para o autista.

Mas, como define e nos lembra Ikeda (2008), a amizade deve ser
genuina, e para isso ela é conquistada, construida aos poucos. Sophia,
hoje, tem um grupo de amigos que conheceu na faculdade, bastante
proximos. Durante todo o curso fizeram diversos trabalhos em conjunto.
A jornalista sabia que eles nao estavam do lado dela por pena ou simples-
mente para colaborar com alguém que necessitava de ajuda. Diferente-
mente disso, ficava claro que Sophia tinha muito a acrescentar ao grupo,
assim como a aprender com todos os participantes. Foi construida uma
relagdo de respeito as diferencas e de potencializagdo das habilidades.
Mesmo depois de formados, eles ainda saem juntos, constantemente,
para eventos e festas. Os amigos conhecem as limitagdes de Sophia com
alguns barulhos, notam sintomas de fobia social e nunca exigem dela
mais do que ele da conta. E vice-versa.

A relagdo de amizade, de troca, pode ser um desafio, pois ¢ dificil
para um autista saber a hora certa de intervir e falar numa conversa
dentro do grupo para fazer suas ponderagdes, assim como compreender
quais sdo os comportamentos socialmente desejaveis. Para esse tipo
de aprendizado sdo necessdrias muitas tentativas, erros, acertos e, por
vezes, frustragdo. Ainda assim, por mais dificil e desafiador que isso seja,
os autistas devem estar preparados para se fortalecer com as experién-
cias sociais incomodas e frustrantes pelas quais certamente vdo passar
em alguns momentos de suas vidas.

No caso de Selma e de Sophia, mée e filha pagaram para ver, ousaram
e conquistaram amigos maravilhosos e, claro, outros que hoje eles nao
chamariam de amigos, mas que serviram a um processo de aprendizado
para a relagdo social. Certo é que o autista nao deve ficar preso em uma
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redoma. E justamente este contato com o mundo que o fard evoluir e
descobrir todo seu potencial a ser explorado.

E importante, portanto, verificar a falta de habilidades para a inte-
racdo social, identificar as questdes sensoriais que sao limitantes e, a
partir dai, trabalhar estratégias para amenizar o efeito negativo desses
fatores que, certamente, dificultam a comunicagdo (PIACENTINI,
2017). E féacil compreender que quando vocé tem uma série de desafios
sensoriais e motores, a socializacio fica mais dificil.

Em se tratando de socializagdo, tanto a menina como o menino
autista tém dificuldades. A diferenga é que a mulher, por questdes cultu-
rais e comportamentais, costuma ser mais cobrada nessa area. Além
disso, as colegas tendem a ser mais acolhedoras e ensinam comporta-
mentos a coleguinha que nao ¢ muito boa nas relagdes sociais. Deve-se
considerar, também, que a menina autista é muito boa em copiar
modelos sociais e esconder suas dificuldades. As mulheres sao melhores
em camuflar a Sindrome e isso tudo acaba por fazer com que aquelas
enquadradas na ponta mais leve do Espectro ndo sejam, sequer, diag-
nosticadas (ATTWOOD, 2006).

Outro conceito interessante nos relacionamentos sociais ¢ o de
introversdo versus extroversao. Muita gente acredita que a dificuldade
de interagdo do autista esta ligada a timidez, o que ndo é, necessaria-
mente, uma verdade. A introversdo e a extroversao, sim, estdo ligadas
a adaptacdo social, ao ambiente em que a pessoa vive e como ela faz
para conviver nesse ambiente. Por isso, existem autistas extrovertidos
que ndo sao sociaveis. Por exemplo, aquela pessoa que fala muito, mas
diz coisas inadequadas, pode magoar o outro sem essa intengdo, e nao
sabe ouvir. Em casos mais sutis, esse autista nem sequer sabe quando
pode interromper o outro para falar, o que o torna muito inconveniente.
Entdo, o autismo ndo esta ligado a timidez e sim a baixa habilidade
social. Existem aqueles que conversam com todos, mas nao tém amigos
proximos. Ou aqueles que tem amigos e, no entanto, sentem-se incomo-
dados e nao sabem se posicionar. Por isso, acabam optando por desapa-
recer da vida do outro, aparentemente do nada!

Fato, portanto, é que a questao da comunicacdo deve ser observada
desde o nascimento do bebé. Mesmo que ele néo fale, ele se comunica e
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a mamae presta aten¢do nesses sinais (comunica¢io) e passa a entender
seu filho. Quando ele cresce, as familias parecem perder essa habili-
dade e comecam a esperar e a cobrar pela fala. Nao prestam mais tanta
atencdo aos sinais dados pelo filho pois o que desejam e esperam é que
ele fale. Qualquer que seja o caso, observar a crianga é a melhor forma
de saber qual a sua necessidade, quais suas dificuldades habilidades. Por
exemplo, existem maes que insistem em beijar filhos que ndo querem
ser beijados ou abracados por questdes sensoriais. Elas ndo reparam em
outras maneiras com as quais esse filho demonstra carinho e acabam
por se sentirem pouco amadas por ele.

Outro mito é aquele que diz que se a pessoa fala muito bem e se
comunica muito bem, ela ndo pode ser autista. Devemos sempre lembrar
que a comunica¢ao deve ser funcional, ou seja, expressar claramente o
que a pessoa sente e pensa. Por isso, o autista com rigidez cerebral® e
uma comunica¢do pouco funcional pode ser rotulado como “dono da
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verdade”, “arrogante”, “prolixo” e outros. Que comunicagdo é essa que
nos traz tantos rétulos?

Mesmo no autista com deficiéncia intelectual e dificuldades severas
de comunicagdo, ela existe e estd ali, ja que é intrinseca ao ser humano,
como foi falado anteriormente. Se as ferramentas necessarias forem
dadas a esse autista, ele poderd se comunicar de forma alternativa e vai
se desenvolver plenamente a partir dai.

Devemos ter sempre em mente que o universo do autismo é recheado
de mitos e verdades e, ja que envolve o ser humano e o ser humano
nao é uma ciéncia exata, é necessario empatia e benevoléncia. A defici-
éncia existe para a pessoa com determinado impedimento ou limitagéo,
mas, se a sociedade oferecer a essa pessoa as ferramentas necessarias, ela
podera conseguir fazer muito bem o que aquelas pessoas consideradas
tipicas realizam. A isso chamamos humanizar a sociedade.

5. Um dos critérios diagnosticos para o autismo, pode se evidenciar de maneiras diversas,
da dificuldade com mudangas e apego a rotina a tragos de personalidade e temperamento
opositor.






CAPITULO 6

Crises

Um dos momentos mais tristes que Selma viveu foi quando, em uma
das sessdes de terapia, ela relatou uma série de sintomas de autismo leve,
assim como sua filha, e o psicélogo perguntou: “Para que o diagndstico?
Para vocé poder mandar todo mundo a PQP sem culpa?”.

Aquilo doeu mais do que ela podia imaginar. Ela queria exatamente
o contrario. Queria controlar sua impulsividade, que a colocava em situ-
acoes dificeis desde sempre. Queria ndo falar palavrdo como forma de
dizer o quanto estava com raiva. Queria, principalmente, dar conta de
seu choro descontrolado.

Além de tudo isso, o sentimento de tormenta que se seguia a uma
grande explosdo era extremamente devastador. E o que era pior: ela
sabia que ndo podia prometer que ndo faria de novo. Ela simplesmente
ndo conseguia se controlar. Quando sentia o coragdo bater na garganta,
ja era: ia direto na jugular de quem estava a sua frente. Sua mae e seu
ex-marido foram os mais amados e os que mais sofreram com o génio
que ninguém dava conta ou conseguia entender.

Quanto mais a cercavam e lhe diziam coisas, mais ela se sentia
incompreendida e mais se desequilibrava. O ex-marido corria a
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explicar: “Selma é uma mulher com grande coragéo. Talvez o maior que
eu conheci. Mas é geniosa e estourada”. Isso doia nela porque quando
somos isso ou aquilo por opcio, por educacéo, por preferéncia, conse-
guimos mudar. Ela tentava, tentava, se prometia que de outra vez seria
diferente... E pumba! Quando se dava conta, tudo ia pelos ares. Por isso,
sempre teve medo de enlouquecer.

Como lider de equipe profissional em assessorias de imprensa,
procurava observar, analisar, ir com calma, pois conhecia seu lado iras-
civel e, é bom ficar evidente, nem mesmo ela dava conta dele. Lembra-se
de uma vez, ao tentar explicar determinada situagdo para duas pessoas
de seu time, uma delas, que tinha fama de brava, comegou a falar alto.
O sinal vermelho acendeu no cérebro de Selma e ela tentou recorrer a
todas as suas estratégias. Tarde demais: o coragdo ja estava pulsando na
garganta. Entao, Selma gritou ainda mais alto. O clima néo ficou nada
agradavel, mas a funciondria abaixou o tom de voz.

Entao, Selma pediu para que ela se relacionasse com sua faceta demo-
cratica, pois ela se esfor¢ava para ver uma situagao por varios angulos e
do ponto de vista das pessoas envolvidas. E implorou para que as funcio-
ndrias evitassem sua faceta autoritdria, pois, conforme a propria Selma,
nisso ela era muito habil e competente, com a sutileza de um elefante.

A moca se acalmou e Selma também, como se nada tivesse aconte-
cido. E que, colocadas as regras, nio havia necessidade de desavencas
novamente. O didlogo havia sido restaurado. Os outros membros da
equipe estranharam o fato de Selma prosseguir como se nada tivesse
acontecido, genuinamente mais calma. E que para Selma funciona assim:
Aconteceu, foi resolvido, para que estender algo que foi solucionado?

Nao foi por uma nem duas vezes que a jornalista teve de explicar
no emprego que seu choro ndo era porque se sentia fragilizada, mas
sim ocorria quando o sentimento era de pura impoténcia. Por vezes, ela
confessa, esse sentimento veio da frustragdo por nao conseguir explicar
que o caminho apontado por alguém ndo iria dar certo. E, como agra-
vante, todas as vezes que Selma defende seu ponto de vista, ela arregala
os olhos, gesticula muito e todos pensam que ela esta brigando. Nunca
conseguiu explicar que perceber o caminho para resolver um problema
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a deixa elétrica e eufoérica. Gesticula bem mais que o normal e é capaz
de pular de alegria.

Selma levou muitas broncas por esse seu jeito. Sua mae e irmas
cansaram de lhe explicar isso ou aquilo no social, quando dizia respeito
a relacionamentos humanos. Comegou a observar, desde sempre, e
aprendeu a se desculpar, a ser discreta para ser social e a nao falar na
cara tudo que lhe vinha a cabeca.

Quando ndo conseguia, a resposta era sempre a mesma: “Vou tentar,
mas nao posso prometer. Nem sempre percebo como vocé. S6 quando
vocé explica é que eu compreendo melhor”. Mas... E nos momentos
em que ndo conseguia se expressar e acabava se sentindo injusticada,
incompreendida e insegura? La vinha choro e mais choro. Palavras
que ndo gostaria de dizer, vontade de bater no outro e em si. Depois
da tempestade, aquela sensac¢do horrivel: parecia que havia passado um
trator por cima de seu corpo. E quanta coisa acabou derrubando. Tudo
que Selma queria era ser diferente do que ela era.

Mas tarde, a jornalista e escritora descobriu o diagndstico e, com ele,
aprendeu mais sobre suas crises. Hoje, tudo o que ela quer é ser igual a si
mesma, com o autoconhecimento que tem agora. Sim. Existe luz depois
do diagnéstico do autista adulto!

A crise sempre vem de um gatilho, que pode ser alguma coisa que
estd sendo sofrida ha bastante tempo e que, muitas vezes, ndo é evidente
nem para o proprio autista, o que da a impressao de que ele “surtou do
nada”. Nada é do nada no autismo. Ha todo um contexto que favorece
o ambiente das crises. Geralmente, os gatilhos ndo sdo os mesmos que
as causas. Os gatilhos mais comuns sdo a critica, o tédio, a fome e a
mudanga de rotina. Ja a causa, geralmente, esta ligada a uma dificuldade
na comunica¢ao (mesmo no caso de autistas verbais), quando ele deseja
se expressar e ndo consegue ou a uma sobrecarga, seja ela sensorial ou
social (PRATA, 2016).

Existem trés tipos de crise no autista (KLEIN, 2014). A mais conhe-
cida, por ser a que traz um incomodo maior as pessoas ao redor, é o
meltdown, ou colapso mental. Essa acontece quando um autista fica num
estado de panico que, em muitos casos, acaba por gerar agressividade.
Ha autistas que tém crises como essa s6 em casa, outros s6 na escola e
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outros em ambos os lugares. Sophia se esfor¢ava tanto para se adequar
ao ambiente escolar, que acabava tendo colapsos em casa. Com tempo,
tanto Selma como Sophia foram percebendo outros gatilhos: barulho e a
presenca demorada de visitas. E preciso estar atento a tudo isso.

O meltdown é comumente confundido com uma birra. Porém,
embora o primeiro possa evoluir para a segunda, birra e colapsos sao
diferentes, apesar de terem caracteristicas semelhantes numa analise
superficial. Na birra, a crianga se cuida para ndo se machucar e cessa o
‘espetaculo’ assim que consegue o que quer. Ja no meltdown, é sempre
melhor prevenir do que remediar. Se ele acontece, nao tem jeito, ele
passa por trés fases: tem inicio, meio e fim, independentemente do que
seja feito pelo outro (PRATA, 2016).

Nessas horas, é bom evitar falatérios, argumentos e discursos que
possam colocar mais “lenha na fogueira’, como era muito frequente
quando Selma e Sophia entravam em crise juntas. E importante, nesses
momentos, tirar o que ha de perigoso de perto da pessoa em crise e
mostrar, de forma assertiva e com frases curtas, que vocé entende o
sentimento do autista e s4 depois conversar sobre nao concordar com
ele. Mas a validag¢ao do sentimento no momento da crise ¢ muito impor-
tante. Muitas mulheres autistas, em vez de agressividade, tém crises de
choro compulsivo, o que lhes da o rétulo de “manteiga derretida”

Além do meltdown, ha o shutdown, que é um desligamento de si.
Como um computador dé pane, o autista também da. Ele fica alheio e,
muita gente, em contextos como o aeroporto, pode imaginar que isso
¢ falta de nogdo da pessoa que sequer se toca em dar passagem para
os outros. Em alguns casos, pode-se confundir o shutdown com uma
convulsao. Nessa crise, fica muito evidente que é como se o autista desse
uma congelada para conseguir lidar com determinada situagdao (KLEIN,
2014).

Por fim, o burnout, uma exaustao social muito forte que prejudica a
vida funcional das pessoas autistas e o cumprimento de atividades de
vida didria. (KLEIN, 2014). E diferente de um simples cansago. Muitos
ficam sem fazer coisas bdsicas, como escovar os dentes e se alimentar.
Selma sempre trabalhou fora e estudou muito e, por vezes, chegava em
casa com o cansa¢o acumulado e dormia por treze, quatorze horas.
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Quando o autista ndo é respeitado nesse periodo de regulag¢ao, o burnout
pode evoluir para o meltdown.

E importante que o autista vé se conhecendo e se regulando, e que
ndo seja sempre alguém da familia ou da escola que “resolva” o problema
que “parece” gerar a crise. Muitas vezes, inclusive, na trajetéria de Selma
e Sophia, as “solu¢des” da mae acabaram por gerar mais estresse na filha.
A propria pessoa deve aprender estratégias de autorregulagdo, como sair
de perto do ambiente que lhe causa raiva ou mal estar para fazer algo
que a acalme e a preencha. Depois disso, o autista pode retomar a ativi-
dade pois esta mais fortalecido.

Um exemplo de atividade assim é a meditagdo, eficaz para muitos
individuos com TEA e uma constante na trajetéria de Selma e Sophia.
Essa atividade acalma o cérebro e o faz voltar a um funcionamento
harmonico. Afinal, criangas crescem e os problemas na fase adulta se
tornam mais complexos, e os pais ja ndo sao os salvadores da patria.






CapriTULO 7

Seletividade alimentar

A seletividade alimentar é um sofrimento para as mamaes. Com o
tempo, melhora, ainda bem. Mas sdo necessarias intervengoes, orien-
tagdes profissionais dos fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais, por
exemplo. Selma se lembra que Sophia continua com uma defasagem
nessa fase, exatamente porque ela ndo contou com a interveng¢ao profis-
sional.

A pior fase relativa a seletividade alimentar na vida de Sophia foi
quando ela entrou para a pré-adolescéncia. Ela ficou muito magra,
com os olhos fundos e fraca para qualquer atividade. Alids, foi quando
Sophia descobriu que mie nio acha filho bonito sempre (risos). E que
Selma tentava argumentar com a filha: “Melhore a alimentagao. Olha o
tamanho das suas orelhas...” (mais risos).

A seletividade alimentar pode ocorrer com outras pessoas, mas aqui
vamos nos ater aos autistas. No autista, ela é mais comum que na pessoa
tipica, por questdes que sdo proprias da condigdo, como a rigidez no
pensamento e os disturbios sensoriais. Uma coisa é certa: seletividade
alimentar nao é “frescura”.



48 DIVERSOS DIALOGOS

Para o autista, sdo importantes determinados rituais como manter
o horario das refei¢des, por exemplo, que devem ocorrer a mesa pois o
ato de se alimentar ndo é s6 comer e pronto. Envolve todo um ritual, um
processo. No tratamento com a terapeuta ocupacional, pode-se trabalhar
a sensibilidade sensorial. Primeiro, o autista aprende a estar na mesa.
Nio é como os pais pensam: “A mesa estd posta. Rufem os tambores,
pois meu filho vai comer””. Nao é bem assim. As vezes, s6 o fato de conse-
guir ficar a mesa ja ¢ um avango. (DUPIN; PANTUSO, 2018).

Temos que pensar nos horarios e evitar distragées como TV ou brin-
quedos. O ritual da alimentagdo deve ser especial e marcante. A mesa
nao pode estar com muitos estimulos (cheiros, cores, texturas, pedagos
grandes, diferenca de temperatura...). Tudo isso pode interferir na
vontade da crianga para aceitar se alimentar ou ndo A comida tem que
estar bonita. Alguns autistas, por causa da rigidez de pensamento, nao
gostam que um alimento se misture com outro. Tem gente que nos
lembra que “com toda crianga, vocé tem que ir aos poucos e oferecer o
alimento novo antes”. Verdade. Mas com o autista é muito mais intenso.
Se vocé oferece para uma crianga de 20 a 25 vezes, para o autista tem que
fazer mais. E de uma forma diferente, para nio gerar crises. Exemplo:
para oferecer uma fruta, ele tem que ver, se acostumar com ela, depois
sentir o cheiro, depois tocar e, sé depois, pode querer levar a boca. A
ansiedade nos leva a querer que tudo aconteca de uma vez. Mas, com
o autista, deve ser aos poucos, passo a passo. O avancar de etapas pode
levar dias. Mas é o que permite que a crianga se acostume com o cheiro,
o visual, a textura, a aparéncia. Se, mesmo assim, ela néo aceitar, vocé
substitui por outro alimento. Mas sempre um por vez.

Nao demonstre sua ansiedade e expectativa durante a refeicao. Faca
com que seja um momento tranquilo e agradavel, sem pressionar a
crianga. Alguns dias serdo melhores que outros, mas a ansiedade nao
ajudara em nenhum deles.

As vezes, o autista gosta de determinado alimento e os pais s6
compram esse item. Mas autista também enjoa. Pode amar numa fase e
detestar em outra. Outros autistas acham que comer é perda de tempo.
Entdo, a comida deve ter visual atrativo. E preciso ter paciéncia com o
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aprendizado do manuseio dos talheres e aguentar a bagunga por um
tempo. Ir devagar e com calma, sempre.

Uma simples refei¢ao pode ser cheia de demandas. O fonoaudidlogo
e o terapeuta ocupacional podem ser bem importantes. Sophia, por
exemplo, tem disfagia: dificuldade para engolir em fung¢ao da hipotonia
dos musculos na regiao da garganta e do esofago. O trabalho da fono,
nesse caso, ¢ muito importante.

Normalmente, o almogo da crianga é antes ou depois das aulas. Nos
dois casos, a ansiedade de quem vai servir a refeicio pode tumultuar
ainda mais o processo. E sempre importante focar nos pontos primor-
diais desse momento. Observe e conheca seu filho, considere menos
informacao visual a mesa, dé um passo de cada vez. E mais: cada vitoria,
por menor que seja, deve ser comemorada.






CAPITULO 8

Empatia

Desde cedo, ao perceber sua inadequagdo com o mundo e com as
pessoas que a cercavam, Selma resolveu estudar gente/pessoas. Desco-
brir por que elas podiam ser tdo boas e tdo mds ao mesmo tempo. Logo
percebeu que as palavras eram muito importantes quando se tratava
das relagdes interpessoais. Entdo, Selma resolveu ampliar seu objeto de
estudo: gente e palavras.

Foi assim que, quando lhe disseram que era preciso ter empatia com
o outro, buscou alguns conceitos. Ja estava na adolescéncia e descobriu
que a palavra “simpatia” tem origem no grego (sym = unido + pathos
= emoc¢do, sentimento). Assim, a expressao signiﬁca sentir com. Sou
simpatico quando a dor do préximo me incomoda e sou capaz de sentir
com ele.

Ja a palavra “empatia” (in = para dentro + pathos = sentimento) tem
o sentido de sentir-me no lugar de, sendo, portanto, mais forte que o
termo “simpatia’, pois, ante a dor alheia, eu me sinto no lugar daquele
que sofre. A empatia nos torna sensiveis as dores do outro.

A palavra “antipatia” possui a seguinte formacgao: anti = contrario,
oposto + pathos = sentimento. Logo, o antipatico ¢ aquele que se coloca
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em oposi¢do ao sentimento alheio. As frases mais comuns do antipético
em relacdo ao sofrimento alheio sdo: “bem feito”, “que se dane”, “ainda
poderia ter sido pior”.

A palavra apatia é também grega e formada pelo alfa privativo A +
pathos. Assim, esse termo significa auséncia de sentimentos, insensibi-
lidade. O apatico nao da importancia ao sofrimento alheio que, para
ele, praticamente ndo existe. As suas frases mais comuns sdo: “e eu com
isso? Ja tenho problemas demais”, “nao é problema meu”, “cada um deve
se virar como puder”, “foi buscar sarna para se cogar’, “tenho mais é
que cuidar de minha vida’, “ndo tenho nada com isso. O apatico, em
verdade, é uma pessoa egoista que s6 pensa em si mesmo e, por isso, nao
consegue perceber a dor do outro, muito menos senti-la.

Esse estudo foi muito util e ajudou Selma a dividir as pessoas em
grupos.

Grupo dos simpaticos: pessoas solidarias com as quais se podia
desabafar. Grupo dos antipaticos: era melhor se relacionar com eles
em ultimo caso, somente quando se estivesse bem e imune a fatores
externos. Apaticos: era preciso fugir desse tipo de gente que so se preo-
cupa consigo mesma, sdo egoistas, “os outros sdo os outros e s4”. Empa-
ticos: esses sim, entendiam as dificuldades do outro e ainda tentavam
arranjar solugdes para elas.

Esse estudo fez Selma pensar que tipo de pessoa ela seria. Percebeu
que estava mais para empatica, pois o sofrimento do outro a fazia sofrer:
se alguém adoecesse e lhe contasse, ela passava a sentir os sintomas;
desmaiava ao ouvir relatos de acidentes e tragédias e lendo a parte poli-
cial dos jornais; sofria com a injustica qualquer que fosse ela. Essas
ultimas caracteristicas em particular, a levaram a ouvir de um médico:
“Calma! Vocé esta entrando numa concorréncia ja perdida. Vocé quer
ter a justica divina, perfeita. Impossivel. S6 Deus é assim”. Mas Selma
ficou brava. Como impossivel se era o que ela sentia? Grande ajuda...
Mas o médico continuou: “Vocé é compassiva. Isso aumenta seu sofri-
mento e vocé o somatiza em doenga”. E completou: "Vou lhe passar um
floral”. A cabega dela deu um né.

Desde quando floral era remédio? Remédios eram vendidos na
farmdcia, em caixinhas muito parecidas umas com as outras. Havia um
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padrdo. Resolveu estudar sobre o assunto e entrou no mundo dos Florais
de Bach.

Compassiva... compassiva... que diabos era isso? Sera que tinha
a ver com passividade? O sangue ferveu. Como uma pessoa que vivia
pensando em solu¢des, que sentia tudo elevado a enésima poténcia
poderia ser passiva? Mas ela tratou de se acalmar. Quem sabe ouviu
errado e a palavra era “complacente”? Nio, isso tinha a ver com himen.
Lembrou que as suas colegas falavam sobre isso. Que queriam ter himen
complacente. Até que fazia sentido. Quem sabe ela era eldstica, sofria,
mas voltava ao normal. Sera? Lembrou-se do porqué do médico lhe
dizer isso. Ela havia contado que andava muito esquisita. Sentia muito
os problemas dos outros e sofria até quando via um cachorro de rua.
Isso! Compassiva era a palavra. Selma correu ao diciondrio.

Compassiva: que possui ou demonstra compaixao; que compartilha
dos sofrimentos alheios. Entdo era isso. Desejou que o floral desse certo.
Ela sofria muito. Contudo, essa caracteristica s foi acentuando e Selma
padecia até com as desventuras do protagonista de um filme ou novela.
Para amenizar o constante aperto no coragdo, conversava consigo mesma
e levantava todas as possibilidades de solugdo para essas situagdes.

Com o tempo, percebeu que essa caracteristica lhe trazia outras
consequéncias: nunca brigava pelo melhor pedago, abria mao de algo
para nao fazer o outro sofrer e sentia muita culpa quando se considerava
responsavel pelo sofrimento de alguém. E isso era frequente.

No entanto, a morte como consequéncia natural de uma existéncia
nao lhe fazia sofrer. Ou mesmo pensar que quem ela amava (ou mesmo
ela propria) poderia se dar mal por uma escolha infeliz para a qual tinha
sido alertada, também nao lhe trazia sofrimento.

Anos mais tarde, com a descoberta de que Sophia era autista, a jorna-
lista estranhava alguns comportamentos que antes lhe passavam desper-
cebidos. Assim, depois do diagndstico, explicaram-lhe que autista ndo
tinha empatia. Sera? Ela podia estar muito triste e, se ndo explicasse
isso a Sophia, ela ndo percebia. Mas quando explicava, ela sofria junto.
Se alguém morria, aquilo era algo natural da vida, mas ela ficava infeliz
quando entendia as consequéncias daquela morte na vida de muita
gente.
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Isso ndo era empatia? Claro que era. Mesmo com algumas pessoas
dizendo que Selma era hiperempatica e Sophia nao possuia empatia, a
mae nao acreditou. Antes mesmo do diagndstico, Sophia ja orava pela
paz mundial, pelas questdes ambientais e para a satde e felicidade de
todos do planeta.

Hoje, tudo isso faz sentido para a jornalista. A forma de se comu-
nicar, de perceber o mundo, de demonstrar sentimentos que, por vezes,
sao tdo dificeis de serem explicados, é diferente para o autista. Selma
descobriu que as pessoas sio como sdo. Cada uma é cada uma. Unica e
singular. Que o padrao de normalidade é questionavel. Quando se trata
de gente, ndo tem nem mais nem menos, isso ou aquilo. Tem diferente.
E se o autista faz um esfor¢co danado para ser empatico e compreender
a pessoa tipica, que tal essa pessoa ser mais empatica e tentar fazer o
mesmo pelo autista?

Bem-vindo ao fascinante mundo da neurodiversidade! Onde o que
faz realmente a diferenca é a qualidade do ser humano.



CAPiTULO 9

Autismo e educacido

Uma das dificuldades recorrentes entre as familias e escola é como
fazer a educacdo funcionar para o autista. A familia, respaldada pela
Lei Brasileira de Inclusido (LBI) (BRASIL, 2015), cobra da escola uma
inclusdo eficiente e verdadeira para o filho autista. Mas o que seria
isso? Na pratica, os educadores se declaram ndo capacitados para esse
processo.

Para comegar, é necessario entender o espirito da Lei. A LBI pretende
garantir que qualquer tipo de deficiéncia deixe de ser um atributo da
pessoa e passe a ser o resultado da falta de acessibilidade com que a
sociedade e o Estado conferem as caracteristicas de cada um. E o prin-
cipio que considera que se um lugar nao pode receber todas as pessoas,
esse lugar ¢ deficiente. Ou seja, a LBI, como preconiza o modelo social
de deficiéncia, refor¢a que a deficiéncia esta no meio, ndo nas pessoas
(SILVA, 2020).

Quando o educador percebe esse espirito da Lei, fica mais facil de
abandonar justificativas do tipo: “a faculdade ndo me preparou para a
educagido inclusiva’, “ndo recebemos treinamento e nem capacita¢io’,
“como vou saber as necessidades de cada aluno?”. Selma e Sophia, no
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decorrer da construgao da inclusdo escolar da filha, criaram a seguinte
frase: “a Lei abre a porta, o afeto convida a entrar, mas é o amor que
faz permanecer”. O que isso significa, afinal? Ja passamos da fase de
questionar a possibilidade ou néo de inclusdo escolar. Essa é uma reali-
dade mundial, sem volta. A sociedade estd cada vez mais diversificada
com pessoas e ideias diferentes. E é essa a nossa maior riqueza, o que
podemos utilizar como insumo para a constru¢ao da inclusdo escolar.

O afeto, aqui, significa nao so ter afei¢ao por todo ser humano, sem
classifica-lo ou julga-lo, mas, também, ser tocado por esse ser humano,
deixar-se afetar pela realidade do outro. A partir dai, entra em cena o
terceiro elemento: o amor. Ndo o amor capacitista®, aquele que traz em si
uma opressao passiva (como dar aos alunos com deficiéncia tratamento
de pena, caridade ou inferioridade).

O amor necessario na educagdo é aquele que nos torna maiores que
nossas proprias limitagdes, que nos leva a tentar construir possibili-
dades e a enxergar habilidades onde s6 se veem restri¢des e dificuldades.
Esse é o amor que se deriva da empatia e do humanismo. O educador
que o tem busca respostas, cria situagdes favoraveis, elabora materiais
de apoio e elege parceiros: os colegas professores, o diretor, a familia,
o profissional que atende seu aluno, a sala de recursos, o professor de
apoio ou mediador. Cria-se uma rede de agdo para que nenhum aluno
(ou professor) seja deixado para tras.

Portanto, a primeira pergunta que o professor que se vé com um ou
mais alunos com deficiéncia deve se fazer é: “eu sou preconceituoso?”
Liberado dessa questao com uma negativa, é preciso pensar: “e capaci-
tista, eu sou?”. Para se ter essa resposta, o educador deve se conhecer, ser
sincero consigo mesmo e dizer se ele trata as pessoas com deficiéncia
como incapazes (incapazes de trabalhar, de frequentar uma escola de
ensino regular, de cursar uma universidade, de amar, de sentir desejo,
de ter relacdes sexuais). Tudo isso é discriminagdo social como sdo o
sexismo, o racismo e a homofobia.

O que se chama de concepgao capacitista esta intimamente ligada
a corponormatividade, que considera determinados corpos como

6. Capacitismo é o processo de discriminagio, estrutural e estruturante, contra pessoa com
deficiéncia.
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inferiores, incompletos ou passiveis de reparagdo/reabilitagio quando
situados em relagdo aos padrdes corporais/funcionais hegemonicos.
Atitudes capacitistas refletem a falta de conscientizagdo sobre a impor-
tancia da inclusdo e da acessibilidade para as pessoas com deficiéncia

Uma sociedade inclusiva, na verdade, nem precisa deste titulo, pois
incluir é tratar todas as pessoas de acordo com suas caracteristicas sem
tentar enquadra-las ou engessa-las num parametro no minimo questio-
navel, ja que ndo podemos responder a pergunta: “quem é normal?”. Mas
podemos afirmar, sem davida: “tudo bem ser diferente” (PESSOA, 2012.
s/p).

O educador que se permite a essa reflexao e a esse autoconhecimento
acaba por descobrir que quanto mais acessos e oportunidades uma
pessoa tem, menores serdo as dificuldades consequentes de suas carac-
teristicas. O contrario de eficiéncia ndo é deficiéncia. Nao. O contrario é
eficiéncia é ineficiéncia. Se damos, a pessoa com deficiéncia, os instru-
mentos e o suporte que ela necessita, descobrimos, ali, um ser humano
eficiente, capaz de se relacionar e fazer a diferenca no meio em que se
encontra.

H4 aqueles que, mesmo com todo o suporte, ndo conseguirdo ser
produtivos para a economia do pais, é certo. Mas esses, com certeza, vao
poder interagir com os beneficios proprios da interagao: crescer pesso-
almente e contribuir para o crescimento de quem estiver a seu redor.

O aprendizado, esse conhecimento que adquirimos, ¢ via de mao
dupla. Ndo ha como ensinar sem aprender. Apostar na capacidade do
ser humano de aprender de acordo com suas caracteristicas é apostar
na amplia¢ao de nosso préprio aprendizado, de nosso mundo. Até hoje,
ndo conhecemos ninguém que tenha se entregado a essa experiéncia,
a esse desafio, que ndo tenha saido melhor que quando entrou. Ndo ha
romantizagdo nessa frase. Ha a conclusdo das experiéncias de muitos
que ousaram querer mais que férmulas prontas ou receitas de bolo.
Essas familias e educadores ousaram apostar na humanidade de cada
um de nos. Afinal, é dessa humanidade que vem a riqueza do coletivo. A
diferenca nao deve gerar medo ou embate pois, assim, ela nos paralisa e
nos torna menores. O desenvolvimento que todos almejamos nasce da
forma como lidamos com a diversidade e diferencas.
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Enfim, todos nds temos nossas especificidades e diferencas. Cabe
ao educador criar estratégias que garantam a construgdo da inclusdo
escolar dia apds dia. Ndo hd receitas. Ha empatia, amor e a¢do. Ha vida
a ser vivida. Cabe lembrar Guimaraes Rosa: “Mestre ndo é quem sempre
ensina, mas quem de repente aprende” (1956, p. 245).
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CAPITULO 10

Autismo e vida em sociedade

Em 2013, com o reconhecimento da Sindrome de Asperger como
autismo, foi criada a terminologia Transtorno do Espectro do Autista
para designar uma condi¢do que afeta o desenvolvimento da pessoa,
podendo interferir na forma como ela percebe o mundo e interage com
os outros, ocasionando desafios sociais, de comunicagdo (verbal ou nio)
e comportamentais. Trata-se de uma condi¢ao cronica, de uma defici-
éncia neuroldgica e nao de uma doenga (SILBERMAN, 2015).

Nos ultimos anos, muito se avangou em pesquisas (sdo dezenas
emitidas mensalmente), bem como na pratica clinica, contribuindo
para a melhoria da qualidade de vida do autista. Destaca-se o diagnds-
tico precoce, que classifica a sindrome conforme seu grau: autismo leve,
autismo moderado, autismo severo (AMERICAN PSCHIATRY ASSO-
CIATION, 2013).

Esses graus definem a intensidade de suporte que cada autista vai
precisar nas atividades da vida didria. Como o cérebro do autista é
neurodivergente, os autistas veem, ouvem e sentem de forma diferente.
Por isso, em cada situagdo, ha diferentes niveis de suporte para o desen-
volvimento do autista, para que ele extraia o maximo de seu potencial
intelectual, psicolégico e cognitivo, podendo, assim, levar uma vida
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digna e, na maior parte das vezes, com autonomia e independéncia para
realizar suas atividades

Alias, a origem da palavra “neurodivergente” estd ligada ao autismo.
A socidloga australiana Judy Singer, ela mesma autista, foi a respon-
savel por propor a utilizagdo do conceito no final dos anos 1990. Em um
texto intitulado Por que vocé ndo pode ser normal uma vez na sua vida?’
(1999, tradugido nossa), Singer defende que o autismo nao é uma doenga
e ndo precisa ser “curado’, e sim encarado como mais uma caracteristica
que faz parte da identidade particular de cada um. Uma diferenca tao
natural como a cor da nossa pele (SINGER, 1999).

E é exatamente esse cérebro diferente que dificulta a comunica¢ao
entre pessoas tipicas e os autistas. Se o autista apresenta dificuldade
em decodificar o mundo, as pessoas consideradas tipicas também néao
entendem o cérebro neurodivergente, o que gera grande parte dos desa-
fios para o autista viver em sociedade.

Se imaginarmos um bebé que tem o desenvolvimento fora da curva
esperada, ele ndo terd os estimulos que seu cérebro necessita para se
desenvolver. Dessa forma, se ndo houver o diagndstico precoce, podemos
complicar o desenvolvimento e a vida daquele serzinho até a vida adulta.

Porém, quando a familia recebe o diagndstico do(a) filho(a), mas nao
busca conhecimento sobre o assunto, ela nao vai saber quais sao as inter-
vencdes necessdrias ao desenvolvimento de sua crianga. O contrario,
contudo, permite & crianga autista trabalhar as conexdes do cérebro
neurodivergente para aflorar todo seu potencial.

E muito importante, entdo, percebermos que as interveng¢des e esti-
mulos ndo sdo necessarios para aproximar os autistas de uma pretensa
normalidade. As intervencdes sdo necessarias para oferecer a opor-
tunidade de o autista aprender a lidar com suas caracteristicas e para
permitir a utilizacdo de todo seu potencial.

O que mais nos orienta para auxiliarmos o pleno desenvolvimento
dos autistas é a observagdo e o conhecimento sobre aquele serzinho (e
até sobre os adultos, em alguns casos) que esta a nossa frente.

A maioria dos autistas apresenta o Transtorno de Processamento
Sensorial, visto que as alteragdes sensoriais fazem parte dos critérios
diagnésticos do DSM-V (AMERICAN PSCHIATRIC ASSOCIATION,

7. No original: Why can't you be normal for once in your life?



AUTISMO E VIDA EM SOCIEDADE 61

2013). Esse transtorno se caracteriza por uma alteragdo na forma como
o cérebro recebe e organiza as informagdes que chegam dos sentidos,
influenciando a resposta dada pelo individuo. Sons, gostos e cheiros sao
interpretados erroneamente pelo sistema nervoso de quem apresenta a
condic¢do. Dessa forma, autistas apresentam dificuldades em processar
estimulos, o que acaba causando hiper ou hipossensibilidade a sons,
imagens e texturas. Também podem manifestar problemas na capaci-
dade motora e ficil distragéo.

Entdo, imaginem o que se passa na cabecinha daquela crianga que
percebe o mundo de maneira diferente, em tempo diferente e, ainda
assim, é, na maioria das vezes, cobrada como se nio tivesse essas carac-
teristicas. O aprendizado, claro, acontece de forma diferente. O professor
ou a familia pode estranhar porque aquele garotinho tdo esperto para
determinadas tarefas, se enrola para diferenciar uma calga de uma
bermuda. E que se essa diferenca ndo for pontuada para ele em alguma
fase de sua vida, ele ndo vai saber pois nao aprendera “naturalmente”,
como outras criangas.

Ao chegar numa festa e alguém, de brincadeira, disser que a regra ali
é comer a vontade, até vomitar, o autista vai processar isso como verdade
e vai se assustar. Alids, até tarefas como acordar, abrir os olhos, sentar-se
na cama para s6 depois se levantar, exigem um passo a passo complexo
para o cérebro autista.

Também, alguns comandos como “desca com as malas para a
portaria” ndo acionardo o cérebro neurodivergente do autista com a
conclusao mais dbvia: a portaria interna do prédio e ndo a que leva a rua,
que ndo oferece seguranga enquanto todas as malas estdo sendo trazidas
para baixo. Ele vai pensar em todas as portarias do prédio e ficar confuso
pois o comando foi inespecifico.

Com esses pequenos exemplos, podemos imaginar como a rotina
diaria pode ser estressante para o autista. Tudo isso sem contar no
excesso de informagdes visuais e sonoras que sao captadas pelo cérebro
neurodivergente, sem filtro. E quando nosso pequeno heréi ou nossa
pequena heroina chega a escola e, no segundo horario, ja da sinais de
cansaco, a professora ainda cobra por produtividade, afinal, PARA ELA,
ndo hd motivos para esse esgotamento.
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E olha que ainda nem falamos de questdes paralelas na vida do
autista: terapias, remédios, seletividade alimentar. Sobreviver ao dia a
dia em sociedade, creiam, néo é nada facil para pessoas neurodiversas.
Ainda bem que existem mecanismos de autodefesa como os stins
(estereotipias)®, alheamento em determinados momentos e outras mais.

Na vida adulta, a situagdo nao é muito diferente, mesmo que o
autista tenha aprendido a se conhecer melhor. Entretanto, as cobrancas
dessa fase da vida geram grande ansiedade, o que complica muito as
atividades cotidianas. Outro fator muito complicado para o adulto,
principalmente aquele que teve diagnostico tardio, é a falha nas fungoes
executivas.

Fungdes executivas sdo processos mentais superiores, envolvidos
no processamento das informagdes e no gerenciamento das demandas
ao nosso redor. Por exemplo, sdo elas que tornam possivel fechar o
foco, segurar a impulsividade, tomar decisdes em situagdes complexas
(DIAMOND, 2013).

Entdo, vamos imaginar a vida em sociedade de um adulto autista
que apresenta dificuldades nas fungdes executivas. Isso significa que
ele tem dificuldade de organizar e definir prioridades; focar e mudar o
foco; regular o estado de alerta; manter o esforgo; administrar os resul-
tados; regular a velocidade de processamento de informagdes na mente;
utilizar a memoria; monitorar e controlar de atitudes.

Basta? Nao, acrescente-se a isso tudo o desejo de socializagao e a
incompeténcia para fazé-lo. E vivendo numa sociedade que estd sempre
pronta a apontar as nossas falhas limita¢des, convenhamos: ter um
cérebro neurodivergente exige um esfor¢o danado.

Portanto, antes de julgarmos essa ou aquela pessoa, devemos nos
lembrar que, diante de nossos olhos, normalmente, temos somente o
recorte de uma vida, de uma situagao, de uma pessoa, de uma limitagao.
O que definitivamente nos tira os elementos e a imparcialidade para um
julgamento justo. Na davida, converse e pergunte: “como eu posso lhe
ajudar?”. Até porque, dessa maneira, vocé estara mais perto de conhecer
a riqueza do ser humano, além das delicias e das dores de ser o que se é.

8. Movimentos ou comportamentos repetitivos. E uma das caracteristicas do autismo.



CAPITULO 11

Consideracoes finais

Quando comegamos a escrever este livro, partimos do nosso
primeiro contato com o complexo Espectro Autista. Aquela época, foi
dado a Sophia o prognédstico de dependéncia total. Nao a toa, mae e
filha buscaram estudar as nuances da Comunicagdo Social para enten-
derem as préprias dificuldades. Nao raro, ouvimos relatos, em diferentes
setores sociais, elogiando a nossa capacidade como comunicadoras.
Muita gente até se assusta, porque a Comunicagdo Social estd no amago
das dificuldades das pessoas autistas. E até curioso, porque conhecemos
as nossas dificuldades que perduram por toda a vida, algumas até pouco
perceptiveis aos outros. Mas escolhemos jogar luz em nossas potencia-
lidades.

Reconhecemos que a “evolu¢ao” de um autista como ser mais auto-
nomo e com maior repertdrio social abrange diversos fatores, incluindo
o potencial neurolégico de cada individuo, mas também diz respeito a
como ¢ o ambiente que “molda” esse sujeito. Com este livro, ndo preten-
demos trazer “receitas de bolo” ou “férmulas magicas”. Esperamos que
essa obra inspire caminhos e reflexdes para que cada autista consiga
tornar-se protagonista de sua propria historia, independentemente do
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quadro clinico. As vivéncias e estudos aqui relatados reforcam nossa
crenga, como humanistas, de que ndo podemos mensurar ou sentenciar
o destino de qualquer pessoa.

Observamos que receber um laudo de autismo, em qualquer fase da
vida, pode ser transformador e libertador. O autismo funciona como
modus operandi da pessoa e nao pode ser desassociado dela. Notamos,
também, que todos somos muito mais do que as nossas caracteristicas,
e que ¢ a partir do conhecimento delas que podemos transformar nossa
qualidade de vida, buscar a felicidade e contribuir a sociedade. Desco-
brimos, além disso, o principio da interdependéncia, que acreditamos
poder ser aplicado a todas as pessoas, mas que se revela especialmente
importante numa condigdo que exige cuidados transdisciplinares como
0 autismo.

A acessibilidade ndo é benéfica apenas para aqueles que apresentam
alguma deficiéncia. E por meio do dialogo entre ideias de pessoas tdo
diferentes entre si que construimos as pontes que tornam a sociedade
mais humanizada e inclusiva. A heterogeneidade, nesse caso, mostra-
-se uma virtude, desde que sejam fornecidas as ferramentas necessarias
para que cada individuo possa explorar o maximo que tem dentro de si.



CAPITULO 12

Relatos

Minha jornada com a Sophia

Convidada pela mie da Sophia para “aceitar o desafio” de traba-
lhar com ela, que tinha 17 anos de idade e cursava o ultimo ano do
ensino médio, eu aceitei a jornada prazerosamente desafiadora. Eu ndo
a conhecia e abri 0 meu coragdo para acolhé-la, conforme ela se mani-
festasse, fosse com siléncio, com ansiedade, com inseguranga ou com
desejos, nem sempre muito claros. Comeg¢amos nosso trabalho em uma
vivéncia de visualizagdo criativa de olhos fechados. Ao terminar, ela
disse para a sua mée: “Mamae, eu me senti uma criangal!!!”. Ali estava
a chave. Despertar aquela crianga escondida atras de uma mente prodi-
giosamente intelectualizada.

Percebia, a cada proposta de atividade, respostas imediatas no seu
desenvolvimento. Elegi a expressao criadora como fio condutor do nosso
trabalho, que se compunha de jogos que eu inventava especialmente
para a Sophia, conforme os desafios de suas questdes pessoais. O seu
inconsciente era tocado e as conexdes com o universo da consciéncia do
ser com sua esséncia afloravam como que num passe de magica.
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As demandas de maior flexibilidade na comunicagdo e expressdo
(corporal, vocal, gestual) e controle da ansiedade tinham respostas posi-
tivas nos jogos dramaticos, na danga ritmica espontanea, nos experi-
mentos com pinceladas cromaticas. Nada com expectativa de cumprir
técnicas artisticas, mas com entrega a atividade, ao prazer da liberdade
de expressao, que sempre se seguia de uma leitura compartilhada do
processo vivenciado. Assim, Sophia passou a desbravar os caminhos do
autoconhecimento, com determinacédo e foco em seus objetivos cada vez
mais crescentes.

Acompanhei a Sophia em programas divertidos, tais como assistir a
um musical, conhecer uma livraria top da cidade e fazer uma torta para
apresentar em um programa de TV. Também fomos ao cinema, para
assistir a filmes dos quais ela se propunha a fazer criticas. Alguns filmes,
viamos em sua casa e eu servia de apoio, anotando minhas percepgoes
para agregar as dela. Fui presente quando precisava de algum tipo de
apoio logistico aos seus escritos. Dos pontos de vista conceitual e lite-
rario, ela é que tem a me ensinar hoje.

Quando aceitei o convite para desenvolver atividades em Arte-
-terapia, eu me propus a missao de descobrir as potencialidades da jovem
Sophia e contribuir para a sua felicidade, fora de uma “caixinha-padrao”
proposta para uma autista. Estimulada ao protagonismo na vida, Sophia
mostrou que pode tudo e que suas potencialidades caminham para um
ativismo humanista, referencial para a sociedade atual e futura. Enfim,
Sophia ultrapassou os padrdes convencionais de estimulacdo especificos
para autistas, numa jornada que abre brechas a revisdo de praticas e de
novas possibilidades libertadoras para tantas criangas e, também, para
muitos jovens e adultos diagnosticados com autismo.

Raquel Romano’

9. Arte-Educadora, Arte-terapeuta, Mestre em Educacdo.
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Do afeto como ciéncia (e vice-versa)

Conheci Sophia Mendonga - a querida S6 - em sala de aula, ao
ministrar, no curso de Jornalismo do Centro Universitdrio de Belo
Horizonte (UniBH), a disciplina “Edi¢ao Jornalistica” Antes de nosso
primeiro encontro presencial, colhera, com colegas, histdrias diversas
acerca daquela aluna inteligente, gentil, e a quem seria necessario trata-
mento especial, devido a Sindrome de Asperger. Até entdo, jamais me
relacionara, mais proximamente, com alguém ligado ao Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Em tal ocasido, confesso, encontrava-me apre-
ensivo - apesar de feliz.

Desde o primeirissimo contato, porém, tudo se desanuviou: apds o
inaugural aperto de mao, regado a sorrisos e respeito, eu e SO inven-
tamos de fiar solidos lagos de amizade e parceria intelectual. De 14 para
ca, afora disciplinas académicas, elaboramos uma série de projetos - e
modas e trocas e sonhos: do livro Neurodivergentes — escrito e publicado
por So, sob minha orienta¢do, como forma de substituir, com galhardia,
o classico TCC - a outros tantos e incriveis desafios, todos nascidos ao
léu.

Creio que “confianca e aprendizado mutuos” seja a expressao capaz
de representar o ingrediente central a for¢a de nossa parceria: se, a
meu modo, busco organizar processos, tempos e logicas tedricas — de
maneira a proporcionar conforto psiquico a S6 -, ela, com intensidade
similar, redefine, realinha e reavive meus proprios parametros do que
seja a busca pelo conhecimento. Afinal, sua inteligéncia privilegiada, sua
integridade e seu hiperfoco desbravam-me florestas de saber e afeto, até
entdo, inimaginaveis.

Mauricio Guilherme Silva Jr."°

10. Jornalista, professor universitario e pesquisador. Doutor em Estudos Literarios e Pos-
Doutor em Jornalismo Cientifico, ambos pela UFMG.
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Desafiando os limites

O processo da Sophia de adentrar ao ensino superior, na graduagao
em Jornalismo dentro da area de comunicagéo, ja foi uma grande quebra
nos prognosticos esperados para as pessoas que se encontram dentro do
Transtornos do Espectro Autista.

O primeiro esteredtipo quebrado: de que pessoas com autismo nao
chegam ao ensino superior, e, o segundo, mesmo com sua dificuldade
em comunicacio e intera¢do social devido ao TEA, realizar o sonho de
fazer um curso dentro da area de comunicagdo. E conclui-lo.

Esses passos, Sophia deu sozinha, por si sd, ja mostrando sua resi-
liéncia grande. O proximo: demos juntas. Com o atendimento educa-
cional especializado e mediadora em sala de aula, em uma parceria de
segurancga, confian¢a, conhecendo uma a outra em especificidades e
dificuldades, podemos adaptar os processos de ensino aprendizagem em
seus pequenos detalhes, fazer a diferenga na formagdo do aluno. Sophia
se formou como destaque académico, superando-se diariamente nas
aulas.

O principal motivo de sucesso, a meu ver, na minha caminhada com
a Sophia, foi olhar para além do autismo. Foi isso que ela me ensinou.
Quando olhamos somente as limitagoes, ficamos presos dentro de caixas,
sem perspectivas e possibilidades. Ao olhar as potencialidades que ela
possuia em outras dreas, desafiamos a propria estrutura padrao da insti-
tuicdo de ensino. Abrimos os olhos para as varias linhas de pensamentos
e formas possiveis de avaliagdo, ensino e aprendizagem.

Nao significa que negamos as dificuldades que ela possuia, mas dire-
cionamos nossa atuagdo para o que ela podia fazer de uma outra forma,
para chegar nos resultados assim como seus colegas de sala. Isso é equi-
dade.

Sempre olhei a Sophia como um ser humano cheio de capacidades.
A tunica diferencga, é que aus capacidades estavam para além daquelas
esperadas numa sociedade padrao.
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Em parceira com resiliéncia, superacdo de obstaculos diarios, e
capacidades exploradas, vimos o sucesso da graduagdao completa e a
conquista do mestrado.

Ana Fldavia Pascotto"

A Escritora

Editei e publiquei os sete livros até agora escritos por Sophia
Mendonga (alguns com o nome de batismo, Victor Mendonga), minha
filha, o que justifica o privilégio: os textos dessa jovem autora merecem
constar do catalogo de qualquer editora dentre as maiores e mais quali-
ficadas. Diante das primeiras publicacdes, foi necessario combater
a suspeita de varios leitores de que o resultado era fruto da interfe-
réncia deste editor. Esses leitores ndo acreditavam que uma adolescente
pudesse escrever com tanta maturidade e exceléncia ortografica. Sempre
que questionado, respondi que Sophia Mendonca era surpreendente.
Ela é assim: raramente comete erros, ao contrario de muitos escritores
com os quais tive a oportunidade de trabalhar nos ultimos trinta anos,
alguns deles consagrados. Além da competéncia no trato com as pala-
vras, Sophia é objetiva, sensivel e critica ao imprimir ideias e narrativas.
Uma das explicagoes para tanto estd no autismo manifestado na inteli-
géncia incomum, especialmente quando focalizada em temas de inte-
resse particular. Imagino quantos livros de qualidade e utilidade havera
de nos proporcionar Sophia Mendonga na medida em que o tempo,
como de habito, a moldar com doses cada vez maiores de experiéncia e
sabedoria, porque, desde j4, a cada nova edi¢ao, nds temos uma autora
ainda melhor que devemos admirar e compreender como alguém espe-
cialmente agraciada com doses de inteligéncia e talento.

Roberto Mendonga'

11. Psicologa Clinica e Intérprete Educacional.

12. Jornalista, escritor e editor.






CAPITULO 13

O impossivel ndo faz morada
no campo dos sonhos

SONIA CALDAS PESSOA®

Voar num limite improvdvel
Tocar o inacessivel chdo

E minha lei, é minha questdo
Virar este mundo, cravar este chdo
Ndo me importa saber

Se é terrivel demais

Quantas guerras terei que vencer
Por um pouco de paz

“Sonho impossivel”

(“The Quest - The impossible dream)
Compositor: Mitch Leigh/ Joe Darion
Versdo: Chico Buarque/ Ruy Guerra

Os movimentos do meu corpo ficaram lentos, como que tentando
desacelerar para melhor compreensdo do que acabara de ouvir. Era
um dia tenso, cheio de compromissos profissionais, reunides virtuais e
trabalhos burocraticos. E eu, que me gabei durante anos de me consi-
derar a “rainha da anti-burocracia’, como sempre gostei de brincar entre
colegas, vinha sendo domada aos poucos nos cargos administrativos na
universidade. Se escrever me permite flertar com o improvavel, a buro-
cracia me faz raiz. Parecia-me, no entanto, pouco provavel que eu fosse
me domar a proposta que acabara de ouvir. Tentava um exercicio de
escuta comigo mesma para que a voz calma, que ouvi repetidas vezes
em mensagem de dudio no aplicativo, fizesse algum sentido. “Profes-
sora, que tal escrever sobre a experiéncia do impossivel de orientar uma
mestranda autista no Programa de Pés-Gradua¢ao em Comunicagao
Social da UFMG? E para um livro...”

13. Professora do Departamento de Comunicagao e do PPGCOM/UFMG. Coordenadora
do Afetos: Grupo de Pesquisa em Comunicagio, Acessibilidade e Vulnerabilidades (www.
afetos.com) e da Web Rédio Terceiro Andar. soniacaldaspessoa@gmail.com.
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S6 me dei conta que a proposta me desestabilizara quando me detive
cautelosamente diante do diciondrio, daqueles impressos, bem grandes,
que trago sempre na mesa de trabalho. La fui eu na pagina 1055 das 1969
paginas totais da obra, em busca do verbete “impossivel”. A confirmag¢ao
do que me parecia 6bvio me deixava ainda mais atonita ao folhear o
Houaiss (2009): “que ou o que ndo pode ser, existir ou acontecer”; “que
ou o que ¢é dificil demais de fazer ou conseguir”; “que nao se coaduna
com a realidade (um sonho); “que se opde a razdo e ao bom senso; que é
destituido de sentido, de racionalidade; extravagante, esquisito, absurdo”.
Interrompi a escrita do resultado desta consulta na quarta de sete defi-
ni¢oes possiveis. Achei-as suficientes para entender que nao caberia na
abordagem que estaria apta e interessada em fazer. Uma palavra, porém,
captou o meu olhar: sonho! Pulei rapidamente para a pagina 1770 do
mesmo dicionario e ndo identifiquei no verbete a ideia que gostaria de
explorar. Mas vamos 14! A encontraremos em outro lugar, onde certa-
mente, ela faz morada.

Quando sou tomada pela ideia de um texto, permito-me entrar na
varanda, onde repousam os meus livros, estou quase sempre descalca
para sentir o piso, quente ou frio, onde as obras se unem, sob a luz do sol
ou da lua, e escolher intuitivamente algo que me sirva de inspiracgao, que
dialogue com os pensamentos do dia, que acolha as ideias que pretendo
sustentar. Naquele momento, havia ideia alguma, apenas a missao de
entregar o tal texto em 12 dias a contar dali. Gosto nada de deixar para
a ultima hora os compromissos que assumo. Passa das 7 horas da noite,
estou em um daqueles dias imensos, nos quais as horas de trabalho
mais parecem eternidade. Curiosamente, ndo aparento cansa¢o. Visto a
mesma roupa esportiva que escolhi pela manha para fazer a caminhada
costumeira, logo cancelada pelas inumeras demandas que surgiram sem
avisar, umas apos as outras. Nem percebi. O dia passou, a janela ampla
envidragada onde fixo o meu olhar ja foi tomada pela escuridao. Escuro
esta o céu onde a lua cheia brota, ousada, anunciando, para aqueles que
creem, que a energia, a criatividade e a inovagdo estariam em alta.

Passo as maos em alguns exemplares de livros impressos, vago entre
as estantes, agora organizadas depois de ter doado mais da metade
dos livros que possuia para um projeto social. Livros lidos e estudados
merecem inspirar outras mentes. Busco poesia, pe¢o ajuda a amigos
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para encontrar uma can¢ao que diga do improvavel. Volto as estantes.
Assim como escolho aleatoriamente os livros, quase como em uma brin-
cadeira infantil, um exercicio lidico que vai me abrindo possibilidades
para as escritas em dimensao afetiva. Digo dos afetos como processos de
afetacdo (PESSOA, 2018 e 2019, MORICEAU, 2017, STEWART, 2007) e
ndo como sentimentos. Mas os sentimentos e as emogoes, ah! Eles estdo
sempre presentes nesses processos, os cotidianos e os da escrita.

A musica chega no dia seguinte por indicagdo do amigo Juarez
Guimardes Dias, pesquisador que também se dedica a incursdes em
dimensao afetiva, performance, experiéncias e teatro. A escuta em meio
a outros afazeres me apresenta uma letra bela e tocante. Guardo-a como
a esperar o momento de dialogar melhor com ela. Volto a ela dez dias
depois, quando da finalizagdo deste texto. A voz de Maria Bethania vai
narrando, com firmeza poética, os passos, ora miudos ora espagados,
necessarios para a compreensio de afetagcdes possiveis em processos
improvaveis, confrontados, racionalmente, com as emogdes que nos
abalam e o exercicio cotidiano dicotdmico, metaforicamente simboli-
zado, pelas oposi¢oes entre guerra e paz.

Sonhar mais um sonho impossivel
Lutar quando é fécil ceder

Vencer o inimigo invencivel
Negar quando a regra é vender
Sofrer a tortura implacdvel
Romper a incabivel prisao

Voar num limite improvavel
Tocar o inacessivel chio

E minha lei, é minha questdo
Virar este mundo, cravar este chio
Ndo me importa saber

Se é terrivel demais

Quantas guerras terei que vencer
Por um pouco de paz

Amanha se este chido que eu beijei
For meu leito e perddo

Vou saber que valeu

Delirar e morrer de paixdo

E assim, seja ld como for

Vai ter fim a infinita aflicdo

E o mundo vai ver uma flor



74 DIVERSOS DIALOGOS

Brotar do impossivel chdo

“Sonho impossivel” (“The Quest - The impossible dream)
Compositor: Mitch Leigh/ Joe Darion
Versao: Chico Buarque/ Ruy Guerra

De novo, na varanda, entre as estantes, agora em um sabado abafado,
um céu esmaecido e a sensacao de uma temporalidade suspensa, retomo
o gosto de abrir os livros, na pagina em que meus dedos param, ler o
trecho que surgir. Aprecio ler em voz alta, como se o livro me contasse,
por meio da minha prépria voz, nem tao bela nem tao firme como a de
Bethénia (mas quem a tem?), algo que, intuitivamente sei mas ainda
nao sistematizei, ou algo que eu simplesmente desconheco. Escuto
novamente a musica, uma, duas, trés vezes. Sempre me surpreendo,
com a letra e com o folhear dos livros. Demonstro inocéncia ou talvez
pretensao, dificil caracterizar ao certo. Releio o trecho que encontrei dez
dias antes. Tenho a sensa¢do de que os textos foram escritos para mim
tal é o encaixe que fazem com minhas proprias escrituras. Foi assim com
o sonho, o sonho do Krenak.

Quando eu sugeri que falaria do sonho e da terra, eu queria comuni-
car a vocés um lugar, uma prética que é percebida em diferentes cul-
turas, em diferentes povos, de reconhecer essa institui¢do do sonho
ndo como experiéncia cotidiana de dormir e sonhar, mas como exer-
cicio disciplinado de buscar no sonho as orientagdes para as nossas
escolhas do dia a dia (KRENAK, 2019, p. 51).

Vibro com o bom encontro, no sentido de Spinoza (2007), com esses
escritos que estimulam meus pensamentos. Fica cada vez mais limpida
a ideia de fugir a um texto tedrico sobre ensino-aprendizagem ou a
uma abordagem que, por mais que eu evite, me faga escorregar para as
tipicas historias de superacdo — uma autista aprovada no mestrado —
que eu tanto critico em minhas palestras e escrituras. Vou incursionar
pelo terreno dos sonhos. E vou falar de Sophia Mendonga, que faz tran-
si¢ao social e que eu tenho a honra de acompanhar o seu desabrochar
na pesquisa e na vida. Ela se faz presenca nesta vivida e enriquecedora
experiéncia. Minha orientadora de doutorado, professora Ida Lucia
Machado, a quem atribuo selo de exceléncia, me ensinou certa vez que
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nossos orientandos sdo colegas de pesquisa, a embarcar conosco, e nds
com eles, na desafiadora expedi¢ao do conhecimento.

O exercicio agora ja ndo ¢ mais de escuta como aquele que me tomou
quando iniciei este texto. Ele me impele a pensar em uma pratica que
me acompanha ha anos. Quando tenho prazos para escrever textos difi-
ceis eles parecem rondar e ocupar a minha mente por alguns dias e,
inumeras vezes, acordo e me lembro tim-tim por tim-tim das palavras
encadeadas em frases, que compdem paragrafos, que conformam textos
permeados por discursos em busca de outras textualidades. E assim
eles ganham vida, de modo polifonico. Nao raras ocasides, ja se fizeram
tdo mentais que basta uma tomada de posi¢ao diante do computador
para que surjam, ali, inteirinhos, em uma empreitada s6. Mas essa nao
¢ a regra. Alids, para as escrituras, evito as regras. Gostaria mesmo de
subverté-las.

Esse movimento ¢ um campo de curiosidade para mim. Sera que
os pensamentos dormem comigo e, ao despertar, se materializam na
digitacdo quase espontdnea? Sera que aprendi a fazer um exercicio coti-
diano do refletir que vai a tela do computador logo pela manha quando
minha mente esta livre do trabalho didrio que, por vezes, nos toma sem
percebermos? Sera que outros assim o fazem? Verdade é que nédo tenho
conclusdo. Tampouco importa. Importa mesmo seguir em dire¢do ao
sonho.

Sigo no movimento do sonho, nao aquele que compde um conjunto
de imagens, de pensamentos ou de fantasias que se apresentam durante
o sono. Distanciar-me da perspectiva onirica, assim como Krenak
(2019), me conforta para este pensar. Apetece-me a experiéncia do
deslocamento para o campo do sonho como caminho de aprendizado,
de autoconhecimento sobre a vida, a aplicacdo desse conhecimento na
sua interagdo com o mundo e com as outras pessoas, como tenta nos
ensinar Krenak.

Esse sonho sim diz de uma vida social, de um modo de estar no
mundo, onde o improvavel se faz chao, aquele simples, franco, singelo,
onde podemos assentar nossos pés descalcos. Nao se trata de um chéao
para se aquietar. Talvez seja um chao, que instaure certa tranquilidade,
diante do universo inesgotavel, incerto e surpreendente da pesquisa: “O
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estar em pesquisa aqui é tomado por uma escolha de vida, um modo
de existéncia que perpassa ndo somente os projetos e as atividades de
grupo, mas que norteia a minha propria existéncia e a de pesquisadores
em formagdo com os quais nos relacionamos” (PESSOA, 2020, p. 04).
Estar permanentemente em pesquisa ¢ uma escolha impulsionada pelo
sonho. De novo, nao o da experiéncia onirica, e sim aquele que se faz
habito, que se institui como a nos guiar nas nossas escolhas cotidianas.

Corro no aplicativo e pergunto a minha orientanda, do Espectro
Autista, se o mestrado para ela é um sonho, uma ideia, um projeto? O
imediatismo do questionamento me suscita duvidas. Sonho, na minha
pergunta, remete ao senso comum, eu sempre as voltas com as armadi-
lhas da analise do discurso. A primeira resposta estd ancorada no campo
da racionalidade:

“O Mestrado é um projeto porque pretendo seguir uma carreira
académica e, também, uma forma de legitimac¢ao profissional”.

O complemento, bem o complemento, retoma a ideia da impossibi-
lidade:

“E como algo “impossivel” se concretizando, realmente, e a0 mesmo
tempo, ganha dimensdes de sonho por eu ser uma autista pesquisando
numa area tao delicada para a gente”.

A confirmag¢ao era mais uma necessidade egoista minha de verifi-
cacao do pensamento do outro e menos uma tentativa de articular com
0 que, a esta altura, ja me dava pistas para o caminho que aqui escolhi
trilhar.

Sou interrompida, bruscamente, por um trecho do livro de Adichie
(2019), que abro por estar na estante ao lado de Krenak, talvez pelo
formato, talvez pela editora, talvez pelos pensamentos que nos incitam
a fazer curvas nas obviedades. Outros desses livros pequeninos, capa
colorida que enchem nossos olhos, e cujas reflexdes aquecem nossos
coragoes. Gosto de dispd-los deitados, em cima das obras grandes em
dimensoes graficas, para garantir a eles a grandeza e a visibilidade que
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reivindicam e que merecem independentemente do formato fisico que
ganharam.

Mais um daqueles que, certa vez, um amigo me disse nao entender
porque eu compro tais livros, afinal, as palestras e os textos que os origi-
naram estdo todos disponiveis na internet. E que escrever para mim
é do campo do sensorial, meu corpo vai captando os estimulos e as
informagdes do ambiente, vou percebendo como esse conjunto pouco
explorado na escrita cientifica me afeta, como comunga com os pensa-
mentos vivos que fazem o olhar, avido por conhecimento, despertar o
brilho da curiosidade. Esse modo intuitivo de escrever pesquisando e
de pesquisar escrevendo vem se consolidando aos poucos para mim.
Entendi recentemente que esta intimamente ligado aos principios da
autoetnografia e da etnografia sensorial, uma concepg¢ao cujo foco da
investigacdo estd na percep¢ao, no lugar, no conhecimento, na memoria
e na imaginagdo (PINK, 2009) com o objetivo de compreender nao
somente a propria experiéncia e a experiéncia dos outros mas também
de perceber um conjunto de reminiscéncias e pensamentos proprios e
dos demais pesquisadores e a sua articulagdo com o estar em pesquisa.

Entendo que os escritos de pesquisa trazem comigo vozes outras,
espontineas ou estimuladas por mim, a pensar sobre o que ando
explorando. Nem sempre vozes concordantes; me estimulam mais as
discordantes. Parece-me pouco convencional, mas bastante confortavel
provocar os amigos pesquisadores nos grupos restritos que mantemos
em aplicativos. Ouvi-los alimenta meus pensamentos, alerta-me para
posicionamentos que possam ser revistos, traz a tona textualidades cola-
borativas, as vezes escritas ou faladas ali mesmo, muitas vezes melhor
elaboradas em momento adiante.

A professora Vanessa Brandao, amiga e pesquisadora que se juntou
a nos no Afetos: Grupo de Pesquisa em Comunicagido, Acessibilidade e
Vulnerabilidades, diante do meu relato sobre esta escrita, vai nos apre-
sentando reminiscéncias de cenas que permeiam seu imagindrio ha
alguns anos, sai em busca de um quadro, esquecido em um quarto nas
ultimas mudangas. O encontra e nos brinda com a colaboragdo abaixo
na qual articula caminhos, sonhos, imagindrios, improbabilidades e
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impossibilidades entre a literatura, uma de suas areas de interesse, e 0
mundo da vida.

Um cavaleiro sob seu cavalo ao lado de um escudeiro fiel estampam
o quadro na parede da minha infancia. Ao lado da imagem, como em
um baldo de fala, vejo a imagem de letras esculpidas a méo livre falar
do “sonho impossivel”. Antes de ser literatura, a aventura quixotesca
foi uma cena sedutora que me envolveu desde muito cedo através do
quadro de meu pai preso na parede do corredor da entrada de casa.
Foi apenas na adolescéncia que descobri que aquela imagem de dois
sujeitos caminhando sozinhos e lutando contra moinhos de vento era
o sonho de Miguel de Cervantes que se eternizou na histéria da li-
teratura universal. No meu imagindrio utdpico, a loucura de Dom
Quixote se tornou emblema de uma inconformidade com a realida-
de. Se a realidade ndo nos cabe, que criemos outra. Sonhar o sonho
impossivel é uma coisa. Viver esse sonho ¢ tarefa para loucos? Talvez
seja a tarefa dos que ndo se conformam, dos que miram um mundo
inexistente que precisa ser sonhado e imaginado para entdo ser cons-
truido. Quixote me seduziu, possivelmente como emblema dos que se
aventuram pela estrada na arriscada busca do que o mundo (ainda)
ndo oferece, e que apenas sua imaginac¢do alcanca. Quem dird que a
busca de Quixote é va, é louca, ¢ impossivel? Quem néo se aventura a
sonhar junto ou a acreditar em algo que nao pode ver. Loucura maior
talvez seja a fidelidade do escudeiro. Acho que queria ser Sancho.
Aquela que nio vé a loucura, mas prefere estar ao lado do que delira
porque ao olhar para a crueza da realidade pensa: “se esse é o mundo,
melhor acreditar naquele que deseja reinventa-lo”. O impossivel é o
que ndo hd, o que ndo esta feito - o impossivel é um conceito, uma
definicdo que estd nos olhos dos que enxergam o mundo tal como
estd. O mundo real é o possivel. O que precisamos fabricar é perce-
bido como impossivel. O impossivel aos olhos de tantos é apenas a
outra face do mundo sonhado, imaginado para ser construido pela
loucura de Quixote. Mas Quixote ndo estd s6. Podemos ser Sancho.
Podemos estar com ele: na loucura compartilhada, ha esperanga de o
mundo “ver uma flor brotar do impossivel chdao”. (BRANDAO, 2020,
paragrafo escrito especialmente para este texto).

Pergunto-me sobre as conexdes entre os escritos, sejam eles quais
forem, e as nossas experiéncias, divago e me ponho em situagao delicada
ao perceber que me sinto cada vez mais incapaz de textos desprovidos
das vivéncias. Mas eles ainda estdao comigo. Até quando? Tenho dificul-
dade em saber. Volto a varanda de livros... Cada vez que folheio, vagaro-
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samente, os livros impressos, uma ideia, talvez adormecida, precisa ser
reinventada e trazida para o exercicio cotidiano dos sonhos. Voltemos a
Adichie, embora prefira chama-la de Chimamanda, mais sonoro, mais
feminino, mais politico, me parece.

Esta jovem feminista negra nigeriana consegue suspender a nossa
respiracdo com a for¢a de um discurso sempre alerta aos perigos sorra-
teiros de uma histéria unica, isto é, aquela que pode roubar a dignidade
das pessoas e tornar dificil o reconhecimento da nossa humanidade em
comum. A histdria tnica “enfatiza como somos diferentes, e ndo como
somos parecidos” (ADICHIE, 2019, p. 27). E ainda: “A histéria unica
cria esteredtipos, e o problema com os esteredtipos ndo é que sejam
mentira, mas que sdo incompletos. Eles fazem que uma histdria se torne
uma histdria tnica” (ADICHIE, 2019, p. 26).

Talvez a histéria tnica, que se faz crucial para ndo esmagar corpos
dissonantes seja perigosa nao somente porque silencia vozes mas
também por potencializar outras como se elas estivessem querendo
gritar ao mundo sobre a habilidade apenas de alguns. Por outro lado,
estariam reforcando os tais esteredtipos do sim e ndo, do possivel e do
impossivel, do singular e do coletivo, do capaz e do incapaz. Estariam a
separar os mundos em categorias, as tais caixinhas ou tags com as quais
costumamos identificar temdticas e, cruelmente, pessoas. Neste apontar
de dedos em direcdo ao outro estabelecemos, involuntariamente, limites
para eles nos esquecendo que nés mesmos somos corpos limitados.

Tal como o artesdo que esculpe, desenha, pinta ou borda o arabesco,
o pesquisador entrelaga seus achados, seus didlogos, suas percepgdes,
suas participagdes. Nem sempre encontra ecos, afinal, a arte de pes-
quisar e a arte de escrever assim como a arte de existir, nos interpdem
gestos outros que por vezes nos escapam. Somos corpos limitados
e nosso grande desafio diante de fenomenos a pesquisar é nio ser
limitantes.

Lapoujade (2017) nos lembra que o modo pensa a existéncia a partir
dos limites enquanto a maneira pensa a existéncia a partir do gesto.
Nesse sentido, o modo limitaria a poténcia de existir; ja a maneira re-
velaria a forma do existir, a linha, a curvatura singular (LAPOUJADE,

2017, p.15). (PESSOA, 2020, p.06)
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Ah, os estereodtipos e os limites! Como nos assombram em suas
marcas de preconceito e exclusdao. Me pergunto se eu mesma ndo cate-
gorizo os meus orientandos mesmo recebendo-os com afetos, liberdade
e estimulo as suas individualidades. Pelo menos, ¢ o que entendo pela
minha tentativa de colaborar com as suas poténcias, suas pulsoes e suas
escolhas ou escolhas que lhe foram impostas. No nosso Afetos: Grupo
de Pesquisa em Comunicagdo, Acessibilidade e Vulnerabilidades, os
pesquisadores, em sua maioria mestrandos, sio incentivados a assumir
e a enfrentar processos de afetacao que possam colaborar para a investi-
gacao cientifica. Passeio pelos pos-graduandos que agora estao conosco
e vou tentando identificd-los sem nomea-los: um imigrante haitiano
negro, uma mulher com deficiéncia, uma mulher vitima de machismo
e violéncia, uma pessoa soropositiva, uma pessoa do espectro autista,
uma feminista radical, apenas para citar alguns exemplos, trazem para
a pesquisa experiéncias de vida que dialogam com suas problematicas.
Uma destas orientandas foi a primeira mulher com deficiéncia a se
tornar mestra no Programa de Pés-graduagao em Comunicagao Social
da UFMG, o que foi pauta de noticias e entrevistas sobre o tema. Uma
conquista individual importante e representativa do ponto de vista cole-
tivo, claro, para as pessoas com deficiéncia. Tenho esses orientandos
como pesquisadores preciosos, joias que estdo sendo lapidadas por si
proprios, em suas experiéncias unicas, que se fazem coletivas. Comigo,
trago sempre a sensagdo de que devo estar atenta, no sonho cotidiano
que me permito sonhar com eles, para que o incentivo ao exercicio de
reflexividade, meu e deles, seja também um movimento cientifico e poli-
tico para que ndo nos tornemos limitantes e ndo estejamos também, ao
contestar os estereotipos, escrevendo histdrias tnicas esterotipadas e
alimentando imagindrios que precisam ser revistos.

Os esteredtipos reforcam, socialmente, concepgoes cristalizadas por
imaginarios sociais, pouco reflexivas, sobre as singularidades, a impor-
tancia de se pensar em corpos dissonantes se comparados a padroes de
suposta normalidade, capazes, cada um a seu modo, de ser a presenga
que desejam no mundo:

Reconhecer a presen¢a humana no mundo como algo original e sin-
gular: Quer dizer, mais do que um ser no mundo, o ser humano se
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tornou uma Presenca no mundo, com o mundo e com os outros.
Presenca que, reconhecendo a outra presenga como um “ndo-eu” se
reconhece como “si propria”. Presenca que se pensa a si mesma, que
se sabe presenca, que intervém, que transforma, que fala do que faz
mas também do que sonha, que constata, compara, avalia, valora, que
decide, que rompe. E é no dominio da decisdo, da avalia¢do, da liber-
dade, da ruptura, da op¢éo, que se instaura a necessidade da ética e se
impde a responsabilidade (Freire, 1996, p.18).

Uma autista no mestrado revela, para mim, o sonho possivel,
trazendo, para o mundo maravilhoso das incertezas, a materializagao
de experiéncias possiveis. Nao se trata de concebé-la como o esteredtipo
de autista de alta funcionalidade nem tampouco afirmar que todos os
autistas sdo capazes de alcancar a pratica cotidiana desse sonho. Nem
todas as pessoas o sao: ha de se ter talento, habilidade, vocagao, desejo
de se fazer o exercicio cotidiano do sonhar, oportunidades, politicas
publicas e condi¢oes de permanéncia na universidade asseguradas. Se
alguém ainda acredita que estes corpos nao deveriam ou nao poderiam
estar onde estamos, estudar o que estudamos ou o que eles gostariam
de estudar, pesquisar o que pesquisamos ou o que eles gostariam de
pesquisar, bem, voltaria ao inicio do texto e entenderia a minha perple-
xidade diante da ideia do impossivel. Algo me diz que ha, aqui, a respon-
sabilidade e a ética de, simplesmente, acreditar e receber com natura-
lidade, que estas presengas nos afetam a todos, como sujeitos capazes
de reconhecermos a nds proprios e aos outros como seres necessarios
para ocupar lugares talvez impensaveis, nos quais o impossivel nao faz
morada no campo dos sonhos.






PosfrAcIO

Em busca da dupla empatia

MaRria LuisA MAGALHAES NOGUEIRA*

A histéria de Selma chega primeiro, mas ela é atravessada pela
historia de Sophia. E é ela quem vai dar a mao a mae, dessa vez, nos
caminhos do diagndstico, que é vivido como alivio e iluminagao. Selma
nos fala de luto e, junto a Sophia, transforma o substantivo em verbo, e
a luta se desenha em cada palavra lida neste livro que é, ele mesmo, um
instrumento de transformacao.

O processo de elaboragdo do luto envolve, segundo a psicologia,
cinco etapas: negagao; raiva; negocia(;io/barganha; depresséo; aceitagao.
O que as autoras dessa narrativa nos ensinam é que ha uma etapa além,
a afirmacao!

Esse livro é escrito em dupla, filha e mae. E uma dupla, mas néo sdo
um duplo, sdo duas pessoas corajosas e interessadas em construir um
mundo em que haja espago para a neurodiversidade. Ha encontros e

14. Psicologa, Professora Dra. Adjunta do Departamento de Psicologia da Universidade
Federal de Minas Gerais. Integrante da coordena¢do do LEAD (Laboratério de estudo e
extensao em autismo e desenvolvimento), do PRAIA (Programa de Atengao Interdisciplinar
ao Autismo) e do Curso de Especializagio em Transtornos do espectro do autismo, todos
vinculados a UFMG.
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desencontros nesses caminhos. Talvez o mais bonito dessa histéria é o
quanto nos convoca a intimidade com a diferenca, sejam as diferengas
entre elas — Selma e Sophia —; seja perceber o TEA, um espectro, sem
linearidade; ou ainda, sobretudo, a afirmacio do autismo como um
modo de ser no mundo, diferente de outros, e pleno de possibilidades.

Damien Milton é também autista, pai de um menino com autismo
e socidlogo. Ele vem pesquisando o que chama de “problema da dupla
empatia’, uma teoria que ganha destaque no contato com as reflexoes
trazidas por Selma e Sophia.

E preciso lembrar que se o TEA &, essencialmente, marcado por
questdes sociocomunicativas, portanto, s6 a partir do entendimento de
que a comunicagdo enreda o outro é que vamos compreender que tais
questdes envolvem ndo apenas a oferta de melhores recursos de comuni-
cagdo para as pessoas no espectro, mas que implica também a mudanga
de olhar, postura e linguagem de todas as pessoas com quem os autistas
estdo em contato. Via de mao dupla. Para Milton, a falta de entendi-
mento é reciproca e central e precisa ser superada, por isso ele domina
esse mutuo desconhecimento de “problema da dupla empatia” Ou
seja, os autistas ndo dominam bem cddigos sociais e comunicacionais
do mundo produzido por determinadas normas, criadas para e pelos
neurotipicos, que, por sua vez, historicamente, pouco se interessam em
compreender e acolher os neurodivergentes. Até muito recentemente
os desafios vividos pelas pessoas com TEA eram vistos como problemas
dessas pessoas, exclusivos. Aqui, vemos que esses desafios nos implicam
a todos, pois integramos cotidianamente a arquitetura das barreiras que
as pessoas com autismo enfrentam. Mas podemos nos unir na cons-
trucdo do arco que sustenta a ponte necessdria para a plena participacao
das pessoas com TEA na sociedade, o que sé se da a partir da compre-
ensdo e entendimento dos neurotipicos sobre o Transtorno do Espectro
do Autismo. A mudanca depende das muitas pedras que desenham a
ponte. O livro de Selma e Sophia mostra, da perspectiva de quem vive,
com delicadeza e forca, os desafios e as poténcias do TEA e a impor-
tncia da partilha do espaco comum, de todos, por todos.

Oliver Sacks escreveu: “Nossa tnica verdade ¢ a verdade narrativa,
as historias que contamos uns aos outros e a nés mesmos — as historias
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que recategorizamos e refinamos continuamente. (...) A memoria surge
nao sé da experiéncia, mas também da interacio de muitas mentes”".
O tecido que as memorias de Selma e Sophia tramam ensinam sobre
neurodiversidade, amor e luta.

Ensinam que a neurodiversidade é um convite a sociedade sair desse
projeto normalizante, em que ndo cabem todos, em que cabem tao
poucos, os mais tristes, os que niao vivem nada de extraordinario nas
suas vidas, s6 a repeticdo de um modelo de norma. A histéria de Selma
e Sophia contém o melhor dos afetos, a alegria, que nao ignora desafios
e dificuldades, ao contrario, aumenta nossa poténcia de agir e produz
afirmagdes a partir das adversidades.

Afirmagao das diferengas.

15. SACKS, O. Eu me esqueci que inventei isso. El Pais, 2019. Acesso em 4 de
setembro de 2020. Disponivel em: https://brasil.elpais.com/brasil/2019/01/15/
ciencia/1547567881_534277.html
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