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RESUMO

O objetivo deste artigo € o de identificar contribuigdes do modelo social da deficiéncia para a
compreensdo do Transtorno do Espectro Autista, considerado, hoje, no Brasil, uma condigéo
de deficiéncia. O estudo se caracterizou como uma pesquisa de cunho bibliografico e de
carater conceitual. Para tanto, utilizou-se principalmente de referéncias da area da
Educacao, Psicologia e Sociologia que permitiram fomentar o debate sobre a compreenséao
do autismo. Os resultados do estudo apontaram que o modelo social da deficiéncia pode
contribuir significativamente para repensar o conceito de deficiéncia e as praticas voltadas a
essa populagdo em varias areas como Arte, Educagdo, Psicologia, dentre outras. O
entendimento da deficiéncia como uma variagdo humana, o questionamento acerca dos
processos de normatizagcdo e homogeneizagéo vivenciados pelas pessoas com deficiéncia,
a énfase na singularidade e interseccionalidade dessa experiéncia e a defesa do direito de
participacdo em igualdade de condi¢des sdo alguns pontos de destaque.

Palavras-chave: Modelo Social da Deficiéncia. Transtorno do Espectro Autista. Estudos
sobre Deficiéncia. Educagao Especial

ABSTRACT

The objective of this article is to identify the contributions from the social model of disability to
understanding autism, which, in Brazil, is presently considered a disability. The study was
characterized as a bibliographic research of conceptual character. Therefore, is used mainly
references from the fields of Education, Psychology and Sociology, which allowed instigate
the discussion about autism comprehension. The results of the study indicated that the social
model of disability can contribute significantly to rethink the concept of disability and the
practices aimed at this population in different areas such as Art, Education, Psychology,
among others. The understanding of disability as a human variation, the questioning about
the standardization processes and homogenization experienced by people with disabilities,
the emphasis on singularity and intersectionality of this experience and the defense of the
right of equal conditions of participation are some highlights.

Keywords: Social Model of Disability. Autism Spectrum Disorder. Disability Studies. Special
Education.
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INTRODUGAO

O autismo' é caracterizado, do ponto de vista biomédico, como um transtorno
do desenvolvimento com causas neurobiolégicas (APA — AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014). A partir da aprovagdo da Lei n° 12.764/2012 — Politica
Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista,
as pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) foram consideradas pessoas
com deficiéncia (BRASIL, 2012). Ha diferentes modelos de compreensdo da
deficiéncia, os quais oferecem diferentes pressupostos tedrico-metodoldgicos para a

compreensao do autismo. Neste artigo, abordar-se-a o modelo social da deficiéncia.

Ao considerar esses aspectos da construgdo social no autismo, buscou-se
discutir sobre a contribuicdo do modelo social da deficiéncia para sua compreensao.
Para tanto, optou-se pela pesquisa bibliografica, de artigos cientificos e livros
nacionais e internacionais, de diversos autores que abordam o tema em diferentes
areas do conhecimento. A pesquisa bibliografica, de acordo com Gil (2002, p. 45),
“se utiliza fundamentalmente das contribuicbes dos diversos autores sobre
determinado assunto”. Gil (2008) argumenta que a escolha do problema de pesquisa
abarca varias implicagdes, dentre elas algum tipo de comprometimento, e sugere
que o problema seja elaborado em forma de pergunta. Nesse sentido, a questao
principal desta pesquisa €: qual a contribuicdo do modelo social da deficiéncia para

a compreensao do Transtorno do Espectro Autista?

Para responder a essa pergunta de pesquisa, serdo realizadas a
conceitualizagdo do Transtorno do Espectro Autista (TEA) e a do modelo social da
deficiéncia e, por ultimo, serdo apresentadas algumas contribuigdes deste modelo

para a compreensao do autismo.

1 O MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA E SUA CONTRIBUIGAO PARA A
COMPREENSAO DO AUTISMO

O Transtorno do Espectro Autista, de acordo com o Manual de Diagndstico
Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-5, é caracterizado por uma condi¢cao

neurodesenvolvimental com prejuizos persistentes na comunicagdo e interagao

T Neste artigo, “autismo” ser4 usado como sindénimo de Transtorno do Espectro Autista (termo este descrito no
DSM-5).
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social em contextos diversos, além de interesses restritos e comportamentos
repetitivos. Esse transtorno, por sua variabilidade nas dificuldades apresentadas,
exigindo maior ou menor apoio, € classificado por niveis de severidade — nivel 1, 2
ou 3 descritos no DSM-5. (APA, 2014). Hughes (2015, p. 2. Tradugao nossa) informa
que “o autismo € caracterizado como uma desordem do espectro porque os
sintomas ocorrem em varios contextos e podem variar significativamente em termos

de quéao pronunciados sao™.

De acordo com o DSM-5, o TEA “engloba transtornos antes chamados de
autismo infantil precoce, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto
funcionamento, autismo atipico, transtorno global do desenvolvimento sem outra
especificagao, transtorno desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger” (APA,
2014, p. 53). Entendeu-se que esses transtornos sdo de uma mesma condigdo com
gradacoes diferentes e a subclassificacao dificultaria o diagndstico, por isso ficaram

todos incluidos num Unico diagnéstico — o Transtorno do Espectro Autista (ARAUJO;
NETO, 2014).

Alinhada ao DSM-5, a Classificagdo Internacional de Doengas (CID) —
International Classification of Diseases (ICD) —, na sua 112 revisao, definido como
CID 11, unificou os diagnosticos com codigo iniciado com F84 (Autismo Infantil -
F84.0, Autismo Atipico - F84.1, Sindrome de Rett - F84.2, Transtorno Desintegrativo
da Infancia - F84.3, Transtorno com Hipercinesia Associada a Retardo Mental e a
Movimentos Estereotipados - F84.4, Sindrome de Asperger - F84.5, Outros TGD -
F84.8 e TGD sem Outra Especificagdo - F84.9). Esses diagndsticos anteriormente
ficavam dentro dos Transtornos Globais do Desenvolvimento e atualmente compdem
o Transtorno do Espectro Autista com o cddigo 6A02. Eliminou-se, também, as
subcategorias e niveis de classificagao, tipificando apenas em relagdo a prejuizos na
linguagem funcional e deficiéncia intelectual (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2018; TISMOO, 2018).

Nessa perspectiva, esse manual da Psiquiatria, como outros documentos da
area da saude, tem como base o modelo médico. Esse modelo, também
denominado modelo individual, reforca a deficiéncia como inerente ao campo das

doengas ou suas consequéncias, colocando a pessoa com deficiéncia no lugar de

2 Cf. o trecho original: “Autism is characterized as a spectrum disorder because symptoms occur across multiple
contexts and can vary significantly in terms of how pronounced they are”.
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doentes e invalidos. Assim, “o foco € na anormalidade do corpo”, o qual “passa a ser
patologizado” (PEREIRA, 2008, p. 32). Tendo como base esses aspectos para a
compreensdo do Transtorno do Espectro Autista, este também se torna
patologizado. Dentro dessa ldgica, “o autismo é frequentemente visto como um
problema médico, o que significa que os cientistas tentam entender o autismo
principalmente em termos de como o cérebro das pessoas funciona” (O’'DELL et al.,
2016, p. 166. Tradugao nossa), medindo assim o seu desvio em relacdo ao cérebro
neurotipico. Ao ter clareza sobre como funciona o cérebro, aumentam as chances de

se construirem formas de corrigi-lo, adequa-lo ao padrao de normalidade.

Gabel e Connor (2008) afirmam que o modelo médico, ao propor tratar as
pessoas com deficiéncia e as intervengdes politicas com base em seus principios
(cura, corregéo e assisténcia), focaliza-se em trés propdsitos: curar, corrigir e cuidar,
0s quais sao criticados pelos Estudos sobre Deficiéncia como orientacbes
paternalistas e opressoras, porque deixam a pessoa com deficiéncia como “refém”

dos especialistas e cuidadores, retirando sua agéncia e protagonismo.

O modelo médico, cujo foco € o déficit, vai ao encontro da manutencao do
capacitismo, o qual pressupde que as pessoas que estdo fora da norma, como as
pessoas com deficiéncia, sdo inferiores e incapazes em relagdo as pessoas sem
deficiéncia (MUCCINI, 2017). Dentro da légica do capacitismo, a deficiéncia é
considerada como “um estado diminuido do ser humano” (DIAS, 2013, p. 2). Assim,
o capacitismo se traduz em atitudes preconceituosas e discriminatérias. Mello (2016)
sugere que se adote no Brasil, a exemplo de Portugal, capacitismo como traducgao
do termo em inglés ableism, diferenciando-o de disablism que significa deficientismo.
Para essa autora, “ableism (ou ablism) esta focalizado nas supostas capacidades
das pessoas sem deficiéncia como referéncia para mostrar as supostas limitagdes
das pessoas com deficiéncia” (MELLO, 2016, p. 3.267).

Ao comungar dessa diferenciagdo conceitual, Wolbring (2012) também néo
considera capacitismo como sinbnimo de deficientismo, mas intimamente
relacionados, pois defende que o capacitismo leva ao deficientismo. Assim, para
Wolbring (2008, p. 252-53), capacitismo “¢ um conjunto de crengas, processos e

praticas que produzem (baseado em habilidade ou valores) um entendimento de si

3 Cf. o trecho original: “Autism is often seen as a medical problem, which means that scientists try to understand
autism mainly in terms of how people’s brains work”.
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mesmo e a relagdo com sua autoimagem, com os outros e com o meio, incluindo
como é julgado pelos outros”. Esse termo é geralmente usado para descrever o
tratamento negativo em relagdo as pessoas com deficiéncia, como paralelo aos
termos sexismo, racismo, preconceito de idade etc. Esse autor considera o uso
limitado do termo capacitismo tanto no conteudo quanto no seu alcance. Argumenta
que esse termo deve ser compreendido ndo apenas com relagdo as pessoas com
deficiéncia, mas numa perspectiva cultural mais ampla. Entende que o capacitismo
valoriza certas capacidades, o que leva a discriminagdo contra os “‘menos
capazes” (WOLBRING, 2008). Dentro dessa logica, o capacitismo seria o
preconceito que produz a discriminagdo contra os considerados “menos capazes”,
seja este o negro, a mulher, o pobre, a pessoa com deficiéncia etc., parte da
producao simbdlica social. Assim, capacitismo pode ser usado com relagao a todas
as categorias que sofrem esse preconceito e discriminagao. O capacitismo, muitas
vezes, nao é explicito, mas subliminar, disfarcado pelas artimanhas da producgao

histérica de opressao e subjugacéo.

Para Wolbring (2008), podem-se identificar muitas formas de capacitismo, tais
como: o capacitismo bioldgico, baseado na estrutura; o capacitismo a base de
cognigao; o capacitismo com base na estrutura social, e o capacitismo inerente ao
sistema econémico. O autor afirma que o capacitismo € o “ismo” mais socialmente
arraigado e aceito e continua a moldar varias areas como a seguran¢ca humana, a
coesao social, as politicas sociais, as relagdes entre os grupos sociais, entre os
individuos, os paises, os seres-humanos e nao-humanos e o meio ambiente.
Declara que o capacitismo contra pessoas com deficiéncia reflete a preferéncia por
habilidades normativas tipicas que levam a discriminagdo contra as pessoas com
deficiéncia, vistas como menos capazes e/ou incapacitadas. Esse capacitismo é
fundado no modelo médico que categoriza e rejeita as “variagbes de ser’ e a
biodiversidade. (WOLBRING, 2008).

Com o intento de desconstruir o modelo médico e as concepgdes capacitistas,
o ativismo académico da area da deficiéncia propds o modelo social da deficiéncia.
Este modelo é a contribuicdo tedrica mais difundida do campo académico
denominado de Estudos sobre Deficiéncia (Disability Studies). Este campo se
consolida na década de 1970 como resultado das lutas desenvolvidas por pessoas
com deficiéncia contra a segregacao (SHAKESPEARE; WATSON, 2002), iniciado
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nos anos 60 por varios movimentos sociais como, por exemplo, o0 movimento dos
direitos civis, o movimento de mulheres, o movimento de consumidores, € 0
movimento gay e lésbico nos Estados Unidos (BERGER, 2013), que culminaram
numa corrente tedrica no Reino Unido e nos Estados Unidos denominada de “social
model of disability” (modelo social da deficiéncia), que teve como um dos principais
precursores o socidlogo Michael Oliver (DINIZ, 2007). De acordo com Berger (2013),
ao abordar os Estudos sobre Deficiéncia, € importante dar crédito pela sua
existéncia e impulso conceitual ao contemporaneo movimento social pelos direitos
das pessoas com deficiéncia de ambito internacional, mas com significativa

contribuicdo dos movimentos nos Estados Unidos e Gra-Bretanha.

Os Estudos sobre Deficiéncia, de acordo com Mello, Nuernberg e Block
(2014, p. 93), “vém despontando como um sélido campo académico interdisciplinar
que pretende refletir, em suas mais variadas vertentes, sobre o fendmeno da
deficiéncia a partir do uso de métodos e técnicas de pesquisas proprios das Ciéncias
Sociais”.

Com suas tensbes e divergéncias emanadas no proprio modelo tedrico, os
Estudos sobre Deficiéncia fomentam discussdes acerca da deficiéncia e analisam o
“ser pessoa com deficiéncia” e suas vidas (PFEIFFER, 2002). Derivada deste campo
surge, em 1990, uma disciplina académica chamada Disability Studies in Education
— DSE (Estudos sobre Deficiéncia na Educacdo) como uma critica a perspectiva
biomédica da Educacao Especial, trazendo a deficiéncia como um dos marcadores
da identidade do sujeito como etnia, género, sexualidade, entre outros (BAGLIERI et
al., 2011; GABEL; CONNOR, 2008; NUERNBERG, 2015). Tanto o modelo social da
deficiéncia quanto os Estudos sobre Deficiéncia na Educacao tém como principio a
justica social e uma educacédo para todos. E para tanto, a eliminagdo das barreiras

sociais é fundamental.

Como visto anteriormente, o surgimento do modelo social da deficiéncia
principia a enfraquecer a hegemonia do modelo médico. Modelo este, que reduz a
deficiéncia ao aspecto bioldgico e anatdémico, compreendendo a deficiéncia como
“tragédia pessoal” (OLIVER, 2009), uma enfermidade a ser curada ou reparada
(DINIZ, 2007). Com a critica ao modelo médico, que traz a “lesdo” como desvio do
que seria 0 normal em termos biolégicos, 0 modelo social da deficiéncia faz a

separagao conceitual da lesdo (impairment) e da deficiéncia (disability). A primeira
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(“lesao”), relacionada a natureza fisica/corporal, ndo seria mais entendida como uma
desvantagem natural, mas como uma variabilidade e expressdao da natureza
humana. Em relagédo a segunda (“deficiéncia”), essa ndo mais é compreendida como
um problema individual, mas como consequéncia de um contexto social opressor e
estigmatizante constituido com barreiras sociais, ambientais e conceituais que
tornam a caracteristica atipica da pessoa uma desvantagem (FELDMAN, 2013).
Tornando, assim, a deficiéncia um conceito amplo e relacional, um fenémeno
sociologico (DINIZ, 2003). Entende-se que a deficiéncia, como toda e qualquer
forma de desvantagem, é resultado da relagaol/interacdo do corpo com lesao
(limitagdo funcional) e a sociedade/ambiente (DINIZ, 2003; GABEL; CONNOR, 2008;
OLIVER, 2009).

Para o modelo social da deficiéncia, o aspecto do déficit/lesdo deve ser
concebido como uma forma natural de variagdo humana, parte da diversidade
humana e ndo como uma caracteristica indesejada que deve ser curada ou corrigida
(GABEL; CONNOR, 2008; GILSON; DEPOQY, 2000). Esse modelo apresenta dois
momentos distintos em sua consolidagdo. A primeira geragdo do modelo social
surgiu a partir da UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation) e
deu inicio ao movimento. Esta, formada por pessoas com deficiéncia fisica do sexo
masculino, entende a discriminagao pela deficiéncia como opressora e a opressao
social como a principal barreira que impede a independéncia da pessoa com
deficiéncia, fundamental para a vida humana. Como principio, esse modelo buscava
a eliminagcado da opressao e a insergdo no mercado de trabalho (DINIZ, 2007). A
compreensao de que os problemas relacionados a deficiéncia estdo imbricados pela
estrutura social e ndo com a estrutura funcional do corpo permitiu as pessoas com
deficiéncia uma leitura renovada dos seus corpos e de suas posi¢coes sociais
(MARTINS et al.,, 2012). A segunda geracgdo, constituida na sua maioria por
mulheres com deficiéncia feministas e cuidadoras, opunha-se a defesa dos
membros da primeira geragao desse modelo com o entendimento de que, mesmo
retiradas as barreiras fisicas, a pessoa com deficiéncia pode necessitar de auxilio na
condugdo da sua vida, trazendo com isso a experiéncia da dor, a ideia da
interdependéncia como condicdo humana e o cuidado como demanda de justiga
social (DINIZ, 2007; GESSER; NUERNBERG; TONELI, 2012). Assim, o modelo

social da deficiéncia recoloca a pessoa com deficiéncia na categoria de “humano”,

193



destruindo com subcategorias sociais construidas de “menos humanos” e “mais
humanos”. E nessa categoria a interdependéncia e o cuidado sdo compreendidos
como naturais, ou seja, a interdependéncia podendo ser vivida por pessoas com ou
sem deficiéncia e o cuidado podendo ser necessitado e oferecido também por
ambas. Isso faz com que o olhar esteja voltado para a vivéncia de cada pessoa,
considerando a deficiéncia num contexto integrado com outros marcadores sociais

das diferencas.

Ao considerar esses aspectos, o autismo, a partir da ética do modelo social, é
compreendido como uma variagdo humana, como uma diferenca que constitui a
pessoa tanto quanto outras, como racga/etnia, classe social e orientacdo sexual. A
segunda geracao do modelo social aborda elementos que auxiliam na compreensao
dessa abordagem. Com base nesta perspectiva, a diferengca neurolégica é
caracterizada como lesao e as condigcdes normocéntricas que colocam a pessoa
com autismo socialmente em desvantagem s&o caracterizadas como produtoras da
experiéncia de deficiéncia. A diversidade autista nos remete a pensar que a relacao
lesao/deficiéncia é mais complexa que outras deficiéncias como a fisica, por
exemplo, na qual ao eliminar as barreiras arquitetonicas, atitudinais, entre outras, a
pessoa fica em equidade de condicbes de acesso e também em equidade para a
execucao de determinada tarefa. No caso do autismo, essa relacdo se torna mais
complexa, a equidade ndo se da de forma simples. Sinclair (2012, p.1. Tradugao
nossa) afirma que o autismo “é impregnante; colore toda a experiéncia, cada
sensacao, percepgao, pensamento, emogao e encontra cada aspecto da existéncia”,
nao sendo “possivel separar o autismo da pessoa — e se fosse possivel separar, a

pessoa que vocé deixaria ndo seria a mesma pessoa com quem VOCEé comegou”™,

A despeito da diversidade autista, o fato de eliminarmos as barreiras externas
nem sempre oportuniza a pessoa com autismo uma condicdo de equidade
significativa. A segunda geragdo do modelo social previu isso, considerando
aspectos identitarios e funcionais que independem das barreiras fisicas,
comunicacionais, pedagogicas etc. A partir da premissa feminista da natureza
identitaria do corpo, as autoras feministas superaram a dicotomia impedimento

4 Cf. o trecho original: “It is pervasive; it colors every experience, every sensation, perception, thought,

emotion, and encounter, every aspect of existence. It is not possible to separate the autism from the person - and
if it were possible, the person you'd have left would not be the same person you started with”.
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versus barreiras sociais. Assim, no caso do autismo, ndo se trata apenas de uma
condigao diversa quando comparada com a hegemoénica. A “lesdo” causa diversos
problemas sensoriais, 0 que faz com que mesmo um ambiente mais acolhedor e
livre de barreiras muitas vezes nado seja capaz de modificar a relagao sujeito/
ambiente. Campos et al. (2017, p.111) afirmam que “o autismo nao se esgota na sua
condigdo organica, mas € objeto de diferentes areas do conhecimento que apontam
a diferenga transformada em desigualdade como construgdo social’. Assim, o
autismo, como outras deficiéncias, € produzido socialmente, levando-se em conta

sempre um padrao dominante de normalidade.

Com base nos Estudos sobre Deficiéncia (Disability Studies) e no modelo
social da deficiéncia, um grupo — formado principalmente por ativistas com autismo —
combate o olhar medicalizante sobre o autismo. Esse grupo constitui 0 movimento
internacional chamado “neurodiversidade”, que tem como lema “nada sobre nés sem
nos” e entende o autismo como parte da variagdo humana, contrapondo-se a

padrdes de normalidade cerebral e a obrigacao de ser “curado” (ORTEGA, 2009).

Segundo Donvan e Zucker (2017), o termo “neurodiversidade” é creditado a
Jim Sinclair, sociéloga australiana com autismo que em 1990 usou o termo em sua
tese. Sinclair, em uma palestra em Toronto, argumentou que era um erro dos pais e
maes acreditarem que o fato de o filho ter autismo era um “golpe terrivel do destino”
e, com a frase “Nao chore por nés”, dizia que ndao havia necessidade de pranto.
Assim, Sinclair se contrapés a premissa de que o autismo era uma maldigdo, um
parasita, um inimigo, ideia essa que predominava na opinido social, inclusive pelo
movimento de pais que, apesar de dedicados a melhorar 0 mundo de seus filhos,
traziam um discurso imbuido de tristeza e que caracterizava o autismo como algo
errado (DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 514-515). Com isso, inicia, em 1993, o
movimento da Neurodiversidade, corroborando com a compreensao do modelo

social.

Zaks (2015) afirma que os adeptos da neurodiversidade propéem que, em vez
de ver o autismo como “um erro da natureza, um quebra-cabeca para ser resolvido e
eliminado com técnicas como testes pré-natais e abortos seletivos, a sociedade

deve considera-lo como uma parte valiosa do legado genético da humanidade™ (p.

5 Cf. o trecho original: “an error of nature — a puzzle to be solved and eliminated with techniques like prenatal
testing and selective abortion — society should regard it as a valuable part of humanity’s genetic legacy”.
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478. Tradugdo nossa). O termo neurodiversidade busca retratar a constituicdo
neurolégica diversa do ser humano, neurotipicos (0os nao-autistas) e neuroatipicos
(os autistas), entendendo o segundo como uma diferenga humana que deve ser
respeitada como outras diferencas (ORTEGA, 2009). Isso nao implica negar, por
exemplo, maior dificuldade de pessoas com autismo em relagdo ao sono, a
alimentacao (hiperseletividade alimentar) e aos transtornos sensoriais, como
apontado em alguns estudos, mas concebé-los numa perspectiva diferenciada. Isso
significa, que dificuldades apresentadas ndo fazem parte de um modelo deficitario
ou um problema, porque foge ao modo de funcionar padréo. E preciso a oferta de
recursos sociais e de saude em prol da promocao da qualidade de vida nao apenas
do ponto de vista biomédico, mas também em relacdo as mudangas ambientais
necessarias para garantir a convivéncia e a inclusdo plena das pessoas com

autismos.

De acordo com Hughes (2015), os defensores da neurodiversidade baseiam-
se em um modelo de direitos da deficiéncia com o fundamento de que todas as
pessoas devem ser aceitas e apoiadas nas suas diferentes formas de pensar e ser.
A aceitagdo do autismo, segundo Lydia Brown, ativista citada por Silberman (2012),

nao significa negar a deficiéncia.

O olhar sob a ética da neurodiversidade possibilita atitudes de inclusédo social,
aceitacao e apoio, descartando a ideia de que ser pessoa com deficiéncia, com
autismo de “baixo funcionamento” etc., € menos desejavel do que “normal” ou com
modo de vida “de alta funcionalidade” (HUGHES, 2015).

Walker (2014, s/n. Tradugdo nossa) argumenta que “neurotipico é o oposto do
neurodivergente, ndo o oposto de autista” e que “usar neurotipico para significar
nao-autista € como usar ‘branco’ para significar ‘ndo preto™7. Nesse sentido, como
oposto de autista, Hughes (2015, p. 13) traz o termo “allistic’ (que significa n&o-

autista); termo esse inventado pelos proprios autistas.

6 Um exemplo sdo as sessdes de cinema conduzidas no Brasil com o apoio de ONGs que consideram as
dificuldades sensoriais das pessoas com autismo e modificam a luminosidade das sessdes, retiram os trailers e
acolhem a possibilidade de maior liberdade aos espectadores com autismo durante o filme.

7 Cf. o trecho original: “Neurotypical is the opposite of neurodivergent, not the opposite of autistic”. “Using
neurotypical to mean non-autistic is like using ‘white’ to mean ‘not black’.”
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Jim Sinclair criou em 1994 uma organizagao online denominada ANI — Autism
Network International —, tendo como um dos propdsitos a discussao das ideias da
neurodiversidade, mas nao conseguiu com isso sua popularizagdo (DONVAN;
ZUCKER, 2017). Em forga contraria, surgem organizagées como Cure Autism Now,
Defeat Autism Now, dentre outras. A entidade maior e mais importante, de acordo
com Donvan e Zucker (2017, p.515), foi Autism Speaks, criada em 2000, e langada
num site com a declaracdo: “Essa doencga arrebatou os nossos filhos. E tempo de
recupera-los”. Forcas em disputas foram construindo o universo sécio-politico do
autismo. Em meados de 2007, Ari Ne’eman, estudante secundarista com autismo,
fundou a ASAN — Autistic Self-Advocacy Network, com o lema “Nada sobre nds sem
nos”, com o propodsito de garantir que os autistas fossem ouvidos nos debates sobre
politicas e espacos de poder (DONVAN; ZUCKER, 2017, p. 517), estendendo essa
participacao para o processo de fazer a prépria ciéncia (ZAKS, 2015). AASAN, como
mais um grupo de interagdo da neurodiversidade, opunha-se as ideias e abordagens
do Autism Speak (DONVAN; ZUCKER, 2017). Esse grupo e outros defensores da
neurodiversidade temem pesquisas genéticas insensiveis e que procurem a
identificacdo diagndstica do TEA no periodo pré-natal, com receio de que isso
possibilite a implantagdo de politicas eugénicas em relagdo ao autismo (KRCEK,
2013. Da mesma forma que historicamente ocorreu um movimento eugénico em
relacdo as pessoas com deficiéncia, cujo principio era a melhoria da raca humana
por meio da eliminagdo dos “considerados indesejaveis” e como consequéncia,
dentre outros, a restricdo de casamento entre “portadores de desabilidades
hereditarias” (ALFONSO-GOLDFARB; FERRAZ, 2013) e a esterilizacdo de pessoas
com deficiéncia (KRCEK, 2013).

Ortega (2008) traz a afirmacéo de Singer (1999), na qual considera que o
movimento da neurodiversidade foi possivel, principalmente, pela influéncia do
feminismo, dando autoconfianca as méaes para contraporem a culpabilizagao
direcionada a elas pelo modelo psicanalitico; o crescimento de grupos de apoio de
atendimento aos pacientes e a diminuicdo da autoridade dos médicos; bem como
pelo aumento de movimentos politicos, de autodefesa e autoadvocacia de pessoas

com deficiéncia.

Krcek (2013) relata que, mesmo existindo grupos como a ASAN, de

autodefesa autista, ndo é consensual sua representatividade; ha autistas como

197



Temple Grandin, que, apesar de reconhecer a discriminacdo da sociedade e o
autismo como outra maneira de pensar, ndao se identifica fortemente com o
movimento da neurodiversidade e nio € totalmente contraria ao conceito do autismo

como deficiéncia e a proposta de cura.

No artigo de Savarese et al. (2010), resultado de uma mesa redonda de pais
e irmaos sobre neurodiversidade e cuidados, ha o depoimento do pai de um jovem
com autismo (San), que afirma ter uma pratica voltada para a neurodiversidade: o
pai relata que San tem dificuldades com multidées, que ndo gosta de coisas novas e
late quando algo ndo é bom ou bate a cabeca quando chateado, mas aceita tudo
isso porque este € o San e ndo tenta (e ndo pode) muda-lo; aprendeu a ver como
diferenca os comportamentos compreendidos como problematicos, sendo seu
desejo que “ele se sinta confortavel em sua propria pele, com quem ele é: um jovem
incrivel com um senso de humor mordaz e um entusiasmo pela vida™ (p. 3.

Tradugao nossa).

Dentro de uma légica muito parecida com a dos defensores da cultura surda,
pessoas com autismo ativistas e defensoras da neurodiversidade encaram o autismo
como uma “cultura”, uma “questéo identitaria” (ORTEGA, 2008; SINCLAIR, 2012).
Para Ortega (2008, p. 487), “os movimentos da neurodiversidade, especificamente a
cultura autista, constituem exemplos de formas de subjetivacdo cerebrais, de
formacdao de neuroidentidades e tipos de sociabilidade e comunidade, as

neurossociabilidades, tomando o cérebro como referéncia”.

O movimento de/para pessoas com autismo que tem como referéncia o
modelo médico faz criticas a perspectiva da neurodiversidade. Os integrantes desse
movimento argumentam que a neurodiversidade tem na sua totalidade membros
autistas de alto funcionamento e € somente este grupo que é considerado, bem
como os defensores ndo sao favoraveis em relacdo a pesquisas na area e sao
imparciais para encontrar tratamento para pessoas com autismo. O movimento da
neurodiversidade se defende argumentando que em ambos os movimentos — o da
neurodiversidade e o de pro-cura para o autismo — ha pessoas com autismo de alto
funcionamento. Argumentam ainda que, no movimento da neurodiversidade, ha

também pessoas com autismo nao-verbais, como Amanda Baggs. Em relagdo as

8 Cf. o original: “I want him to feel comfortable in his own skin, with who he is: a terrific young man with a
wicked sense of humor and a zest for life”.
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pesquisas, 0 movimento declara que da valor a pesquisa e a descoberta de novos
tratamentos, mas quer cautela nas pesquisas genéticas, bem como se preocupa
com a garantia do direito da pessoa com autismo para decidir sobre a melhor

abordagem ou contra o tratamento (KRCEK, 2013).

De acordo com Ortega (2008), o Brasil, com o movimento Orgulho Autista
Brasil, faz parte da rede de paises que comemora a neurodiversidade e tem uma
perspectiva contraria as associacdes de pais e profissionais que buscam a cura para
o autismo, como a AMA (Associagao de Amigos de Autistas) e a AUMA (Associagao
de Amigos da Crianga Autista). O termo “orgulho” autista € usado tanto para celebrar
as “diferencas” no autismo, como para dar visibilidade para as a¢des institucionais

em prol da normatizagao e integragcéo da pessoa com autismo.

Ha divergéncias entre ativistas autistas e organizagbes de pais no que se
refere a buscar a causa e a cura do autismo. Hughes (2015, p. 131) cita um estudo
de pesquisa de Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman e Hutman (2013) em que
descobriram que a maioria dos inquiridos autistas estava desinteressada na questao
da causa do autismo, diferentemente da maioria dos pais, os quais tinham como
prioridade encontrar uma causa para o autismo. Essa divergéncia toma corpo em
um embate politico entre os ativistas do movimento autista e os grupos pro-cura e,
segundo Ortega (2008),

um dos pontos mais conflitantes diz respeito a terapia cognitiva ABA
(Analise Comportamental Aplicada — Applied Behavior Analysis),
que para muitos pais constitui a Unica terapia que permite as
criangas autistas realizarem algum progresso no estabelecimento de
contato visual e em certas tarefas cognitivas. Para os ativistas
autistas, a terapia reprime a forma de expressao natural dos autistas
(Dawson 2004). A questdo é acirradamente debatida no mundo
anglo-saxao, ja que muitos pais estdo lutando na Justica para
conseguir que governos e companhias de seguros de saude paguem
pela terapia, cujo custo & muito elevado. (p. 481).

Apesar das disputas e divergéncias em relagcdo a compreensao do autismo,
ha pontos de concordancia entre os pais e defensores da visdo médica com os
defensores da neurodiversidade. Um ponto de convergéncia é o entendimento de
que o autismo ndo é uma entidade unificada, € um conjunto de condigdes que
diferem de um individuo para outro, produzindo comportamentos e necessidades

que sao distintos e se manifestam de diferentes formas. Concordam também que a
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variedade que compde o espectro autista requer apoio e cuidados dos pais, dos

educadores e da comunidade em geral (ZAKS, 2015).

Sobre o cuidado, Kittay (2011) aborda-o como virtude e reconhece a
dependéncia como condigdo humana e nao restrita a deficiéncia. O cuidado passa a
ser um elemento central nas relagdes entre pessoas com e sem deficiéncia e como
algo que deve transcender a dimenséo do privado. Para a autora, as pessoas com
deficiéncia sofrem discriminagdo, e buscar uma ética do cuidado é contemplar a
dignidade, o bem-estar e oferecer um recurso de reparagdo moral. A autora também
considera importante romper com a ideia do cuidado e da dependéncia como
negativos, bem como com a ideia da pessoa cuidada como coitada, digna de pena e

sem direito a voz.

Para Kittay (2011), nas teorias dominantes de justi¢a, a dignidade é acoplada
com a capacidade de autonomia e bem-estar, mas quando a pessoa depende de
outra para seu autocuidado, como € o caso de muitas das pessoas com deficiéncia,
sua dignidade parece estar ameacada. A autora defende que o cuidado “ndo seria
visto como sinal de dependéncia, mas como uma prétese que permite a pessoa ser
independente” (KITTAY, 2011, p. 50. Tradugdo nossa)®. Traz a afirmagao de Judy
Heumann, uma das fundadoras do movimento Vida Independente, que entende que
a independéncia nao significa fazer as coisas sozinho, mas ser capaz de tomar
decisdes de maneira independente. Reconhece a dependéncia como caracteristica
de toda a vida humana, em que as pessoas se deslocam dentro e fora das relagdes
de dependéncia em diferentes momentos da vida e de suas condicbes de saude e
funcionamento. Nesse sentido, € fundamental estabelecer relacbes que sao

realmente atenciosas e respeitosas tanto para quem é cuidado quanto para o
cuidador (KITTAY, 2011).

Kittay (2011) relata que a ética baseada na assisténcia tem sido objeto de
critica e torna-se inadequada para uma ética da inclusdo. A autora argumenta que,
se considerarmos todas as pessoas que se deslocam dentro e fora das relagdes de
dependéncia em diversos estagios da vida e condigdes de saude e funcionamento, o
fato de as pessoas com deficiéncia necessitarem de assisténcia de um cuidador nao

€ excegao, ou um caso especial, mas sim uma possibilidade inerente ao ser

9 Cf. o trecho original: “is viewed not as a sign of dependence but as a sort of prosthesis that permits one to be
independent”.
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humano. As relagbes estabelecidas no contexto de cuidado sdo desiguais, mas é
importante, ao invés de estabelecer uma relagao de paternalismo, construir relacées
de cooperativismo, respeito, atencdo para aqueles que dependem de cuidado em
momentos de necessidades. A ética do cuidado se estende para além da esfera
privada das relagdes intimas. Uma ética publica do cuidado é defendida por Kittay
(2011, p. 56. Tradugéo nossa)'%, que tem como base “a ideia de que estamos todos

encaixados nas dependéncias aninhadas”.

Zaks (2015) afirma que uma crescente alianca entre pessoas com autismo,
pais e educadores defensores da neurodiversidade possibilitou inovagdes para um
mundo aberto a diversidade autista. Exemplo dessas inovacdes seriam as escolas
inclusivas com, por exemplo, espacgos silenciosos designados para o estudante

autista evitar uma crise devido a sobrecarga sensorial.

Ao corroborar essa ideia de uma escola inclusiva, o modelo social da
deficiéncia, a partir de um processo bilateral, retira a pessoa como centro e
estabelece uma relagdo em que ambos (sujeito e sociedade) sdo participes na
construcéo e efetivagdo do processo inclusivo (Carvalho e Marquezan, 2003). Isso
implica garantir as condigbes de participagao do estudante com autismo conforme
seu potencial de desenvolvimento, envolvendo recursos como imagens, histérias
sociais e de ensino apoiado que proporcione equidade no acesso ao conhecimento,
dentro de sua Zona de Desenvolvimento Proximal (VYGOTSKY, 1998). Na area do
trabalho, a neurodiversidade esta sendo incorporada por empresas, a exemplo da
Dinamarca, que empregam pessoas com autismo e que, ao seleciona-las,
consideram suas especificidades e a escolha é feita de forma que os candidatos
simplesmente mostrem suas habilidades em vez de precisar explica-las (ZAKS,
2015).

Woods (2017) traz o argumento de Levitt de que o modelo social da
deficiéncia precisa ser revigorado, devendo ser adaptado para diferentes paises.
Além disso, destaca que o modelo social ndo €& implementado para pessoas
neurodivergentes como os autistas. Defende que, “do ponto de vista da
neurodivergéncia, o modelo social deve ser visto como sendo complementar de

outros modelos de deficiéncia”, sendo que “ndo é o unico modelo de deficiéncia e o

10Cf. o trecho original: “the idea that we are all embedded in nested dependencies”.
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modelo possui numerosas limitacdes”, considerando que “o modelo social nem
sempre explica como a deficiéncia é experimentada” (WOODS, 2017, p. 7-8). Apesar
das limitagdes, o autor compreende que o modelo social pode, sim, ser revigorado
para o autismo e sua implementagdo dar-se-a removendo barreiras sociais:
alterando as atitudes das pessoas neurotipicas sobre o autismo, garantindo a
linguagem positiva do autismo e ndo como déficit e desordem, além de remover a
categorizagao (subcategorias e subniveis); fazendo ajustes nas instituicbes de
neurotipicos, o que pode ser feito mudando a lei ou implementando plenamente a
legislacao existente. O autor acredita que “quando implementado, o modelo social é
uma poderosa ferramenta para alcancar a emancipag¢ao de todas as pessoas com
deficiéncia” (WOODS, 2017, p. 9. Tradugao nossa).

Ter o modelo social da deficiéncia como base para a compreensao do autismo
€ entender essa condicdo para além do aspecto biolégico, como uma das
caracteristicas da pessoa, dentre tantas outras tdo importantes. E ndo ignorar a
constituicdo da pessoa, incluindo o autismo nesse contexto, mas ndo este como
determinante. E considerar a deficientizagdo social a que estdo submetidas as
pessoas com deficiéncia e sua condicdo de vulnerabilidade, buscando a remocgao

das barreiras e possibilitando a sua condi¢gao de participacdo e emancipacgao.

2 CONSIDERAGOES FINAIS

O autismo pode ser compreendido de varias formas. Esse artigo teve como
foco principal apresentar o modelo social da deficiéncia e suas implicagbes na
compreensao do autismo. O modelo social da deficiéncia traz elementos para que
possam ser mudadas as praticas homogeneizantes e normalizadoras na atuacao
profissional com as pessoas com autismo. Além disso, o modelo em destaque serviu
como base tedrica para a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo (BRASIL, 2007), que foi incorporada a
legislacéo brasileira (ratificada com forca de Emenda Constitucional por meio do
Decreto Legislativo n°186/2008 e do Decreto 6.949/2009). Essa Convengéo deve

1 Cf. o trecho original: “When implemented, the social model is a powerful tool for achieving emancipation of
all disabled people”.
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orientar todas as praticas voltadas as pessoas com deficiéncia, inclusive as pessoas

com autismo.

Para a compreensdo da deficiéncia, todos os aspectos sdao fundamentais,
tanto os biolégicos e funcionais, quanto os sociais, psicolégicos, econémicos etc., ou
seja, todos os aspectos que constituem a existéncia da pessoa na relagdo com o
meio. E importante termos claro que a maneira como concebemos a deficiéncia e,
neste caso, o autismo, direciona nossas ag¢des. Nao existe um unico modelo que
seja abrangente a ponto de absorver toda a complexidade da pessoa. Nesse
sentido, € importante o0 ndo enquadramento da pessoa ao modelo, mas ter como
base modelos que possam contribuir na compreenséo da pessoa com deficiéncia de

forma integral e relacional.

O modelo social da deficiéncia pode contribuir para diversas areas do
conhecimento, uma vez que esse modelo desloca o olhar direcionado a deficiéncia
para a pessoa nha relacdo com o contexto social e politico. Algumas contribuicoes
importantes devem ser consideradas e incorporadas no trabalho com as pessoas
com deficiéncia, como o foco na pessoa e ndo no “déficit’; a proposicao de
eliminagdo das barreiras, das praticas opressoras e das atitudes capacitistas; o
cuidado como componente de todas as praticas e ndo somente o cuidado no ambito
privado; a interdependéncia como algo natural da existéncia humana e nao restrita a
deficiéncia. Pela complexidade em que se apresenta o Transtorno do Espectro
Autista, esse modelo ndo consegue contemplar todas as suas especificidades, mas
nem por isso deixa de trazer grandes contribuicbes a sua compreensao e as praticas

voltadas a esse grupo.

Conclui-se que conceber o autismo a partir do modelo social da deficiéncia é
entendé-lo como uma diversidade biolégica que faz parte da variagdo humana. Essa
compreensao aponta para a necessidade de que as pessoas com autismo sejam
acolhidas e ouvidas nos diversos contextos sociais, e que possam participar dos
processos de construgao dos espacos e das politicas publicas. Além disso, destaca-
se que essa populacido deve poder ter acesso ao conhecimento, considerando suas
especificidades na maneira de aprender e de estar no mundo. Para isso, faz-se
necessario romper com os padrbes normocéntricos de ser e estar no mundo, os
quais produzem como efeito violéncias e exclusdo, e buscar a construcdo de

relagbes sociais pautadas no acolhimento das diferengas. Assim, considera-se que
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compreender o autismo a partir do modelo social da deficiéncia contribui para as
praticas inclusivas voltadas ao atendimento das pessoas que vivenciam essa

condigéao.
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