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PREFÁCIO


			O livro que Sandra Regina de Oliveira e Cristina M. Madeira-Coelho nos apresentam oferece uma importante contribuição para a educação e, mais especificamente, ao campo de estudos e práticas relacionados ao autismo. As razões que fundamentam essa afirmação estão contidas nos parágrafos a seguir. 


			Trata-se de um livro que articula uma riqueza importante de informações sobre a construção histórica e cultural do autismo com um caráter autoral e apaixonado, que somente é possível a partir do engajamento histórico, pessoal e profissional com o tema. Tópicos como a tradição biomédica na abordagem do autismo, as nuances da problemática aproximação entre autismo e deficiência, a inclusão da criança com diagnóstico de autismo e a articulação entre autismo, escola e família são abordados com destreza, cultura e “coração”. A ênfase na experiência de mães de crianças com autismo, relacionando-a com a inclusão e a educação infantil, é expressão de como a temática é entendida para além da individualização dos processos humanos, de modo a colocar o foco na dimensão afetiva, relacional e dinâmica, por isso subjetiva, implicada em suas complexas tramas. Mais que isso, o livro não se propõe somente a oferecer mais uma perspectiva crítica das tendências dominantes, mas apresenta um caráter propositivo ao se aprofundar na leitura desse tema à luz da Teoria da Subjetividade de González Rey. 


			Historicamente, os mais diversos e complexos quadros relacionados à saúde mental e ao desenvolvimento atípico têm sido reduzidos a uma leitura biomédica, que prioriza a definição e o “tratamento” de sintomas de supostas doenças, síndromes ou transtornos. Por desconsiderar as singularidades subjetivas, culturais e sociais desses complexos processos, essa lógica culmina muitas vezes na orientação ao controle de “disfunções” comportamentais, numa perspectiva estreita, na qual o desenvolvimento humano é escanteado e o outro é visto pelo viés da falta em relação a uma norma idealizada. 


			As autoras propõem o inverso disso. Ao se fundamentarem na definição de González Rey da subjetividade enquanto sistema simbólico-emocional, o olhar volta-se à qualidade singular da experiência gerada na vivência do autismo, com suas fragilidades e recursos, mas com sua permanente possibilidade de subverter aquilo que está normatizado. Como elas afirmam:


			Nessa perspectiva não cabe pensar as experiências vividas pela mãe da criança ante o diagnóstico de autismo como determinante de seus processos individuais. Nessa proposição o social assim como o individual são sistemas que se organizam e se articulam a partir de tensões e contradições e não se reduzem um ao outro (p. 64).


			Isso não significa reduzir a compreensão do autismo à subjetividade, ou desconsiderar outros sistemas que se articulam de forma complexa na configuração desses quadros, mas lançar luzes a uma dimensão historicamente negligenciada nessa discussão. 


			Do ponto de vista metodológico, um aspecto do livro a ser enaltecido é a imersão no campo alcançada pela pesquisadora (primeira autora do livro), de maneira a produzir informações ricas e diversas sobre as participantes. Isso é expressão de que a pesquisa utilizada como base para a escrita do livro não foi concebida como empreendimento neutro de observação/experimentação, mas de dinâmicas dialógicas mobilizadoras, que foram construídas em diferentes cenários e situações do cotidiano das participantes — prerrogativas de uma boa pesquisa a partir da Epistemologia Qualitativa e da Metodologia Construtivo-Interpretativa de González Rey. Nesse sentido, concretizou-se a unidade cara a este referencial entre pesquisa científica e ação profissional: é possível ver como, por meio da pesquisa, a pesquisadora mobiliza subjetivamente as participantes, com questionamentos e posicionamentos ativos, que, por vezes, operam como uma provocação que favorece um diálogo autêntico e engajado. A relação pesquisadora participante, sob essa ótica, passa a integrar o tecido vivo da rede de relações das participantes, favorecendo reflexões, questionamentos, processos de crítica e gênese de novas representações. 


			Esse posicionamento da pesquisadora, que resultou na rica construção de campo apresentada, sem dúvidas, teve diversos desdobramentos nos dois estudos de caso apresentados. Por um lado, é visível o cuidado das autoras em compreender a dimensão complexa do que representa ser mãe, do ponto de vista histórico, cultural e subjetivo. Isso se expressa na articulação construída por elas de diferentes dimensões da vida das participantes, que permitem visibilizar elementos importantes da 
configuração subjetiva de ser mãe de uma criança diagnosticada com autismo. Essa construção permitiu superar a tendência hegemônica relativamente individualista, determinista e reificada na abordagem de processos educativos e desenvolvimentais. Quando as subjetividades individuais e sociais são consideradas em sua complexa articulação, o entendimento do que é ser uma mãe de uma criança diagnosticada com autismo é atravessado pela qualidade da relação mãe-filho(a), mas também da relação com o pai, com outros membros da família e da comunidade, com outras instituições, como a escola, assim como com as representações sociais e discursos que compõem a experiência da maternagem e do autismo. 


			Destaco a sensível leitura das autoras para a forma como os processos escolares da criança diagnosticada com autismo foram importantes para a mobilização e desenvolvimento subjetivo das mães, repercutindo em novos posicionamentos, representações e formas de relação com seus filhos. Esse processo, como bem apresentado, não é desprovido de contradições e tensionamentos. Por vezes, as boas intenções como mães se chocam com representações biomédicas e conservadoras que elas expressam sem ter consciência disso; ou ainda, as relações entre membros familiares podem assumir diferentes facetas em momentos e situações específicas, configurando-se em apoio ou fonte de conflito. Todo esse cuidado na construção interpretativa das autoras permite desnaturalizar o lugar da mãe, entendendo-o em sua singularidade e, sobretudo, em seu caráter gerador a partir do posicionamento que assumem nesses contextos relacionais. 


			Como todo bom trabalho, o livro avança tanto do ponto de vista teórico como metodológico em diferentes sentidos, sem deixar de anunciar, com seus próprios alcances e limitações, caminhos investigativos ainda por serem trilhados. Do ponto de vista teórico, o livro abre a questão sobre a relação entre o desenvolvimento subjetivo da mãe de uma criança diagnosticada com autismo e o desenvolvimento subjetivo da própria criança. Como se relacionam? Como se favorecem reciprocamente? Além disso, o livro aborda a importância da inclusão escolar para a produção subjetiva da mãe, abrindo campo para questões relacionadas sobre a fundamental importância da família em mudanças subjetivas sociais necessárias para que essa inclusão realmente se efetive no contexto escolar. Como essa articulação pode ser favorecida? Quais estratégias podem promovê-la? Por fim, acredito que o conceito de agente, no âmbito da Teoria da Subjetividade, precisa seguir sendo aprofundado e elaborado neste contexto em sua dimensão afirmativa, para além de ser considerado como um “não-sujeito”, ou de um “quase-sujeito”.


			Do ponto de vista metodológico, didaticamente, as autoras organizam suas construções interpretativas de acordo com a separação de diferentes espaços sociais da vida das participantes (espaço social familiar, esferas sociais mais abrangentes e espaço escolar) – algo legítimo e que, por um lado, favorece a compreensão esquemática dos casos. Entretanto, essa estratégia extensiva também permite o questionamento de como esses espaços sociais poderiam ser apresentados de outra forma, como configurados um no outro, ainda que mantendo a coluna dorsal argumentativa do foco do estudo. Uma articulação mais explícita e elaborada entre os indicadores construídos, em suas relações recursivas com as hipóteses elaboradas, poderia ser uma via para esse desenvolvimento. 


			Assim, o livro, cumprindo muito bem o seu objetivo, parece anunciar a sua continuidade numa linha de pesquisa que, sem dúvidas, tem potencial para se desdobrar ainda em muitas outras publicações pertinentes sobre o campo abordado. Seja como for, o conjunto da obra, em especial os casos apresentados, permite avançar na compreensão de processos de subjetivação relacionados ao autismo que superam em grande medida a “explicação simplista de mera influência ou impacto do externo sobre o interno” (p. 205). Nesse processo, o diagnóstico de autismo não emerge como fonte única de mobilização subjetiva das mães. Diversas outras questões tão ou mais importantes fazem parte da configuração subjetiva da experiência de ser mãe de uma criança com autismo, que representa sempre uma produção sobre o vivido, não uma consequência linear dele. 


			Assim, gerar inteligibilidade sobre essa produção subjetiva singular é fundamental para se construir estratégias orientadas ao desenvolvimento subjetivo de mães de crianças diagnosticadas com autismo, da família como um todo, incluindo a própria criança. Essas estratégias podem se concretizar, por exemplo, no âmbito escolar, como apontam as autoras:


			Tais reflexões apontam para a importância de a escola desenvolver programas de acolhimento dessas mulheres que permitam pensar a construção da parceria família/mãe de criança com diagnóstico de autismo e escola para além do diagnóstico. Uma nova abordagem que reconheça que há implicações de processos subjetivos — produções simbólico-emocionais — que perpassam imbricadamente pela qualidade das relações estabelecidas no espaço social da escola e da sala de aula, onde a singularidade tanto da criança como da mãe deve ser respeitada (p. 208). 


			Por essa razão, este livro é valoroso para famílias, professores, terapeutas e todas as pessoas que desejam ampliar a compreensão sobre o complexo campo do autismo. Não tenho dúvidas de que sua leitura será inspiradora, especialmente para quem busca caminhos de desenvolvimento que superem a lógica da patologia. 


			Dr. Daniel Magalhães Goulart1 
(Universidade de Brasília)


			









NOTA AO LEITOR


			Esta obra tem como base teórica a Teoria da Subjetividade e aporte epistêmico-metodológico da Epistemologia Qualitativa e metodologia construtivo-interpretativa, desenvolvidos pelo cientista cubano González Rey (1949-2019) — psicólogo e cientista social reconhecido no meio científico pelas severas críticas que faz ao pensamento científico dogmático e determinista, que tem dominado grande parte dos estudos em ciências sociais e humanas voltados para compreensão da subjetividade e dos fenômenos sociais. Por sua participação ativa no movimento da Psicologia Social Crítica na América Latina, desenvolveu um importante arcabouço teórico e epistemológico que resgata a subjetividade em singular caráter ontológico. 


			Segundo González Rey, há no campo da ciência uma limitação de compreensão dos processos subjetivos humanos que, em muitos casos, buscam explicações cômodas e simplistas para problemas complexos. Modelos teóricos incapazes de compreender e explicar a complexa policromia do humano. Suas contundentes reflexões sobre os fenômenos sociais diversos e a forma como cada pessoa vive singularmente uma experiência resultaram no desenvolvimento de um arcabouço teórico que possibilita a produção de inteligibilidade a processos subjetivos, tanto individuais como sociais: a Teoria da Subjetividade. 


			Nessa abordagem, a definição de subjetividade supera limitações de outras linhas teóricas que versam sobre o tema ao apresentar categorias que, na unidade entre simbólico e emocional, permitem compreender o dinamismo e a diversidade das experiências do indivíduo e do grupo social, conferindo-lhes caráter singular. A partir dessa compreensão, González Rey aponta que não são os fatos concretos em si que definem a qualidade da experiência emocional vivenciada pela pessoa, mas as produções subjetivas, tanto individuais como sociais geradas por ela durante os processos, que emergem recursivamente no curso da experiência marcada pelo caráter histórico e cultural que constitui os fenômenos sociais. Na perspectiva de unicidade entre cultural e histórico, interno e externo, compreende-se que entre os fatos objetivos de uma experiência vivida e a forma como cada indivíduo vivencia subjetivamente essa realidade, em produções simbólico-emocionais, não existem relações diretas nem lineares de causa e efeito. Ambas as dimensões da subjetividade, social e individual, integram-se reciprocamente e de forma recursiva nas configurações subjetivas sociais e individuais dando caráter singular às produções emocionais ante um mesmo fenômeno. 


			Dessa forma, o presente livro busca abrir novas zonas de sentido para compreensão de aspectos do autismo para além da patologia, permitindo o surgimento de diferentes reflexões que possibilitem romper com o determinismo homogeneizante que, em geral, permeia as crenças acerca do autismo e das possibilidades da pessoa com autismo, bem como as relações individuais e grupais estabelecidas pelos indivíduos e a pessoa com o Transtorno do Espectro do Autismo, como também com o fenômeno do autismo no contexto social.


			As autoras
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INTRODUÇÃO


			Este livro destina-se a famílias, professores, terapeutas e todos aqueles que desejam ampliar o entendimento sobre aspectos históricos e culturais que estão amalgamados na complexa problemática do fenômeno do autismo. São reflexões que trazem o olhar para além da patologia, considerado por nós como sua expressão talvez mais grave: o fenômeno social.


			Compreender transtornos mentais como autismo, para além da visão biomédica, em suas bases complexas, representa a superação de explicações simplistas que ignoram aspectos da subjetividade. Em particular, no caso deste livro, o modo como a mãe vivencia subjetivamente essa experiência de ter um filho com diagnóstico recente de autismo. 


			O estudo está referenciado teoricamente na abordagem desenvolvida por González Rey, a Teoria da Subjetividade e Epistemologia Qualitativa. Conforme esclarece Peres (2014), o desafio de falar a partir da perspectiva da subjetividade envolve


			[...] a gênese cultural-histórica do fenômeno tornando visível, não os fatos que caracterizam a família que o constitui, mas, as produções subjetivas de cada membro em relação a ele e a inter-relação dessas produções subjetivas (PERES, 2014, p. 130)


			A autora propõe que, para o pesquisador, compreender e se apropriar da ideia da formação cultural-histórica da psique, é passo importante para “fundamentar a sua interpretação complexa da produção subjetiva da família na relação com a sociedade” (PERES, 2014, p. 130). Nesse sentido compreender processos constituintes da subjetividade da mãe ante a nova realidade de ter um filho com diagnóstico de autismo demanda reconhecer a relação entre histórico e cultural, no complexo processo de produção subjetiva do indivíduo na relação com a sociedade. Para tanto é necessário que se elimine a dicotomia entre o social e o individual, construindo argumentos que possibilitem visibilidade e inteligibilidade a processos culturais e históricos que se relacionam à constituição de aspectos configuracionais da subjetividade da mãe, ante o diagnóstico de autismo do filho. 


			A Teoria da Subjetividade de González Rey (1997, 2002, 2003, 2005, 2015, 2017; GONZÁLEZ REY; MITJÁNS MARTÍNEZ, 2017) permite gerar visibilidade sobre a complexidade dos fenômenos subjetivos 
a partir de uma perspectiva cultural-histórica, avançando na explicação dos processos humanos, desenvolvendo nova abordagem capaz de integrar aspectos emocionais e simbólicos como processos subjetivos inseparáveis das atividades e formas de expressão humanas (GONZÁLEZ REY; MITJÁNS MARTINEZ, 2017). O percurso metodológico traz a aproximação da Epistemologia Qualitativa em suas novas definições ontológicas para pesquisa qualitativa. E a metodologia qualitativa construtivo-interpretativa que abarca os seus três princípios basilares da Epistemologia Qualitativa: o caráter construtivo interpretativo do conhecimento, o diálogo como cerne da pesquisa e o singular como instância legítima de produção de conhecimento (GONZÁLEZ REY, 2017).


			Nesta obra dois pontos se destacaram como relevantes: o primeiro foi investigar processos maternais, imediatamente após as mães terem recebido a notícia do diagnóstico de Transtorno do Espectro do Autismo de seus filhos. E o segundo foi a matrícula regular da criança com diagnóstico de autismo na modalidade da educação infantil, e assim fazem parte deste estudo crianças com diagnóstico clinicamente conclusivo com relatório médico. Este mostrou-se ponto importante, porque, segundo apontam os estudos sobre escolarização de crianças com diagnóstico de autismo, a educação infantil é o primeiro espaço de ampliação da socialização da criança com diagnóstico de autismo depois do contexto familiar, implicando no aumento das demandas sociais. Essa nova realidade oportuniza, também, à mãe novas vivências, uma vez que é nesse momento que as singularidades do comportamento autístico do filho são expostas em um contexto social maior (STRELHOW, 2016).


			Esta obra se propõe a desenvolver uma construção teórica que possibilite visibilidade e compreensão de aspectos favorecedores de geração de diferentes fluxos de sentidos subjetivos — vivências simbólico-emocionais — e diferentes formas de organização de configurações subjetivas constituídas pelas mães participantes da pesquisa na relação com a família, escola e sociedade ante a recente descoberta de ter um filho com diagnóstico de Transtorno do Espectro do Autismo. Destacamos ainda que optamos por não usar expressões tais como: autista, criança autista, pessoa autista etc., por entendermos que estas expressões podem sugerir a compreensão do autismo como adjetivo qualificante do indivíduo. Adotaremos, então, em momentos diferentes no corpo deste texto, os termos: autismo, criança com diagnóstico de autismo, pessoa com autismo e com Transtorno do Espectro do Autismo. 


		

						








	Do Luto à Luta


							“Há 11 anos, quando o autismo ainda era visto com algo muito assustador, quando poucas pessoas comentavam dessa condição, o diagnóstico veio como uma bomba em minha vida.


							Tudo que eu lia, todas as orientações que tínhamos eram de luto... Tinha que enterrar meus sonhos. Meu filho que até então parecia caminhar para uma vida dentro dos padrões agora seguia outra rota.


							Quero que muitas famílias que tenham recebido o diagnóstico de autismo de um filho leiam esse texto...


							Não! Não é luto!!! Vocês não precisam enterrar filho nenhum! Vocês não precisam desistir dos seus sonhos! Seu filho não morreu! Ele está aí! Ele não mudou por causa do nome que deram à forma que ele vai percorrer o seu desenvolvimento, sua estrada. 


							Seu filho existe! O que ele é, só o tempo e as relações que ele construir, definirão. Tudo são possibilidades nessa estrada.


							Sim, essa estrada tem um nome: autismo! Ela vai te sinalizar coisas importantes, porém não é o ponto final. O objetivo vocês vão descobrir ao longo do caminho.


							Pena que não encontrei ninguém para me dizer isso antes. Ao contrário, vi muitos olhares de piedade... Fomos excluídos de atividades religiosas com a justificativa de nos pouparem! Hoje olho para trás, reflito sobre tudo que vivemos e isso dói. Quantos sonhos nos roubaram!


							Não deixe que roubem os teus sonhos! Seu filho pode muito! Seu filho é pura possibilidade! 


							O meu filho não saiu do Espectro. Meu filho é autista severo a moderado! Mas ele é muito mais do que os meus sonhos puderam sonhar. E sou muito feliz por ele e com ele.”


							(L. S. C., mãe de três filhos – 18, 15 e 4 –, todos com TEA)


				

			Autismo – Construção Histórica e Cultural do Fenômeno


			As discussões sobre o fenômeno do autismo têm se expandido para além dos limites de sua problemática de diagnóstico, transcendendo o campo exclusivamente clínico como patologia para avançar no meio social, uma vez que o Transtorno do Espectro do Autismo é permeado de construções discursivas e representações sociais que não se esgotam no diagnóstico, produzindo alterações nos modos como família e sociedade veem e convivem com a pessoa diagnosticada. Por exemplo, a pesquisa qualitativa, quer na perspectiva fenomenológica2, quer de base Histórico-Cultural, que estuda o autismo como fenômeno humano e social, fazendo a relação entre aspectos da percepção social do autismo e as vivências de mães de crianças com diagnóstico de Transtorno do Espectro do Autismo, diante da busca de inclusão social de seus filhos, desvela os modos de enfrentamento desenvolvidos por essas mães na busca da garantia dos direitos sociais e da inclusão social e escolar de seus filhos. O estudo, em sua conclusão, aponta que, para as mães, viver em função do cuidado com o filho, assumindo uma dedicação integral em virtude das demandas apresentadas pela criança, leva-as à adoção de uma postura na qual abdicam de maior participação social. Na opção de estilo de vida assumido, mães podes não se permitir frequentar ambientes sociais diversos como cinemas ou shoppings, por não se sentirem seguras para isso. Os filhos se tornam prioridade absoluta para elas, acima, inclusive, de suas necessidades pessoais e relacionamentos afetivos. A motivação para o enfrentamento do problema pela mãe se pauta no firme sentimento de amor incondicional ao filho. A pesquisa conclui afirmando “[...] que, fenomenologicamente entendem que essa situação se desvela como um cuidar do outro descuidando-se” (BARROS; TRUGILHO, 2016, p. 155).


			Estudos como o citado representam contribuições interessantes para trazer visibilidade aos problemas vivenciados pelas mães ante o diagnóstico de Transtorno do Espectro do Autismo do filho. No entanto, assumem generalizações sobre aspectos emocionais relacionados às experiências vividas pelas mães sem percebê-las em suas singularidades decorrentes dos diferentes contextos relacionais sociais em que essas mães convivem cotidianamente. O diagnóstico de autismo é entendido como determinante para o modo como a mãe da criança se comportará a partir do momento que o diagnóstico de autismo filho é definido. Dessa forma, resultados são generalizados, passando a ideia de que todas as mães de pessoas com autismo vivenciam de igual maneira essa experiência. 


			Interessante pesquisa sobre processos subjetivos gerados pela mãe ante o diagnóstico de autismo de um filho é a de Sousa e Lustosa (2016), que tem como base teórica a Teoria da Subjetividade de González Rey e metodologia fundamentada na Epistemologia Qualitativa. Esse estudo investiga três mães de crianças com autismo, com idade de 3, 7 e 9 anos. Detalha a subjetividade da mãe frente ao diagnóstico e sua percepção nos processos de inclusão escolar. A pesquisa conclui que o “impacto” do diagnóstico de autismo muda a percepção que a mãe tem do filho, vendo-o como um ser indefeso e com graves comprometimentos para o desenvolvimento, necessitando constantemente de sua presença próxima para auxiliá-lo nas dificuldades e demandas diárias. Considera que isso “traz implicações” para o processo de inclusão da criança, já que coloca em xeque a crença da mãe nas possibilidades de desenvolvimento e aprendizagem do filho/aluno. 


			A pesquisa de Sousa e Lustosa (2016) trouxe grandes contribuições para uma nova forma de pensar a relação da mãe com a realidade de ter um filho com diagnóstico de autismo. Porém a manutenção da relação de causa e efeito, ao considerar como “impacto” o diagnóstico de autismo na vivência das três mães participantes da pesquisa, ainda representa um problema quando se considera a inextrincável unicidade entre produções subjetivas individuais e subjetividade social. Portanto a discussão aqui apresentada busca avançar em três relevantes pontos para compreensão de produções subjetivas ante o fenômeno do autismo a partir da relação com história e a cultura na forma como a mãe vivencia emocionalmente essa experiência: o primeiro ponto refere-se aos espaços relacionais em que a mãe atua, considerando como o autismo e a função da maternagem são entendidos nesses espaços. Reconhecendo-se que os contextos social e familiar, como espaços relacionais, também constituem a subjetividade da mãe, ao mesmo tempo que também são constituídos pela subjetividade dessa mulher (GONZÁLEZ REY, 2012). 


			Em segundo lugar, o recorte temporal nos três anos iniciais ao recebimento do diagnóstico de autismo, possivelmente, favorece o acesso a processos emocionais gerados pela mãe em tempo próximo ao diagnóstico de autismo do filho. Outra questão é a possibilidade de estabelecer relação entre o modo como ela lida com questões relacionadas ao diagnóstico de autismo do filho e suas memórias afetivas. E o terceiro ponto é investigar apenas mães com crianças matriculadas no ensino regular da educação infantil, por ser esse o primeiro momento formal de inclusão social da criança e, por consequência, o aumento das exigências sociais tanto para criança como para mãe.


			O tópico a seguir considerará aspectos legais relativos aos direitos à inclusão escolar da criança com diagnóstico de autismo no ensino regular, aos aspectos culturais e à tradição biomédica que se imbrica com o fenômeno do autismo. 


			Autismo – Tradição Biomédica 


			A Associação Psiquiátrica Americana — APA — define o Transtorno do Espectro do Autismo como condição neuro-desenvolvimental, que se apresenta antes dos 3 anos de idade da criança. Refere-se a um grupo de transtornos caracterizados por um espectro compartilhado de prejuízos qualitativos na interação social/comunicação, associados a comportamentos repetitivos e interesses restritos pronunciados, havendo uma variável heterogeneidade na apresentação fenotípica do Transtorno do Espectro do Autismo, definindo o modo que o autismo é classificado nos graus leve, moderado e severo, conforme o DSM-V. Com prevalência de uma menina para três meninos diagnosticados com autismo (APA, 2013). 


			Segundo Leboyer (1997) e Ferrari (2012), a primeira referência sobre crianças com comportamentos bizarros foi feita em 1867, por Maudsley, psiquiatra britânico que discorreu sobre comportamentos atípicos de algumas crianças. Este descrevia sintomas como monomania, insanidade catatônica, insanidade epilética, mania, melancolia e insanidade afetiva, marcando o início das pesquisas em psiquiatria infantil. 


			No início do século XX, em 1903, De Sanctis, pesquisador italiano, verificou que entre algumas crianças com deficiência mental havia um grupo distinto com comportamentos excêntricos. Na época, De Sanctis associou esses sintomas com quadros psicóticos, o que o levou a definir esses comportamentos como “demência precoce”. Pouco tempo depois, em 1908, o psiquiatra austríaco Heller (1908) também descreveu quadros de comportamentos atípicos em crianças, nomeando essas condutas como demência precocíssima. Em 1933, o médico americano Howard Potter desenvolveu os primeiros critérios para o diagnóstico do que ele acreditava ser um tipo de esquizofrenia infantil, incluindo nessa classificação retração generalizada de interesses, alheamento ao ambiente, dificuldades de comunicação, falta de comunicação emocional, entre diversos outros comportamentos bizarros, cujos sintomas se apresentavam antes da puberdade. 


			Já o termo autismo foi, originalmente, utilizado por Eugen Bleuler (1911) para nomear comportamentos desenvolvidos por pacientes com esquizofrenia. Em seus estudos com pessoas em surtos psicóticos, o psiquiatra adotou a palavra para nomear os comportamentos caracterizados pela perda do contato com a realidade, causados pela impossibilidade ou dificuldade de comunicação interpessoal do paciente.


			Em 1943, Leo Kanner, psiquiatra austríaco, descreve um grupo de 11 crianças que apresentavam um quadro clínico comum. Em seus estudos relata como principal sintoma patognomônico a inabilidade dessas crianças em estabelecer relações com outras pessoas desde o início da vida. Os estudos apresentados por Kanner (1943) foram os primeiros trabalhos científicos em que se empregou o termo “autismo” para nomear o comportamento bizarro das crianças. 


			Em 1944, Hans Asperger, médico psiquiatra vienense, escreveu o artigo “Psicopatia Autística na Infância”. Ele também tomou de Bleuler o termo autismo para descrever o comportamento de quatro crianças que apresentavam em comum a dificuldade de interagir com o ambiente ao seu redor. O grupo pesquisado por Asperger tinha alguns traços comuns ao grupo estudado por Kanner, mas se diferenciava pelo domínio pedante da linguagem oral e uma inteligência acima da média quando comparado com outras crianças da mesma faixa etária. Esses estudos de Asperger só se tornaram conhecidos pelo mundo na década de 1980. 


			Mais de sete décadas se passaram depois dos estudos de Kanner, e apesar dos avanços nas pesquisas sobre o autismo, muitas questões ainda não foram respondidas. Os embates na busca de explicações para o autismo não se esgotaram, gerando ainda hoje questionamentos diversos. Sobre essa polêmica, Ortega (2009) argumenta que: 


			Articulado ao processo de embate [...] verifica-se, no caso específico do autismo, um deslocamento das concepções predominantes a partir dos anos 1970. Entre os anos 1940 e 1960, predominavam as explicações psicanalíticas do autismo na teoria e clínica psiquiátrica. Já na década seguinte passaram a prevalecer as explicações orgânicas, especialmente cerebrais do quadro, o que ficou definitivamente evidenciado com a inclusão do autismo na rubrica de transtornos abrangentes do desenvolvimento, separando-se do grupo de psicoses infantis, na terceira edição do Manual Diagnóstico e Estatístico de Transtornos Mentais (DSM III). (ORTEGA, 2009, p. 70).


			Ainda para Ortega (2008), mesmo sendo reconhecido como entidade nosológica, isto é, uma patologia com características singulares, desde 1980, a partir do DSM-III, o Transtorno do Espectro do Autismo vem, a cada nova compreensão clínica definida nos documentos de critérios diagnósticos, inserindo-se no que o autor denomina de “categorias problemáticas”. É o estatuto ontológico do autismo, segundo o autor, que está sendo disputado: doença para uns, exemplo da diversidade do cérebro humano para outros. Contudo, segundo propõe Ortega, em comum entre esses dois extremos está o fato de que a despeito dos avanços científicos ainda não existe consenso acerca da etiologia do autismo. Não existem marcadores clínicos que possam determinar nem a etiologia, nem indicar metodologias adequadas de intervenção clínica. 


			Os critérios descritivos para o diagnóstico do autismo foram citados pela primeira vez no Manual Diagnóstico e Estatístico dos Transtornos Mentais, o DSM-I, como um sintoma da “reação esquizofrênica, tipo infantil”, incluído como sintoma psicótico. Do DSM-I (1952) para o DSM-II, em 1968, a mudança na descrição psicopatológica da esquizofrenia apenas eliminou o termo “reação”, classificando-a como esquizofrenia tipo infantil (COUTINHO et al., 2013).


			Segundo Bosa (2002), no início da década de 1980, inicia-se uma verdadeira revolução paradigmática de compreensão e conceituação do autismo. Em 1980, a APA publicou mais uma edição, o DSM-III, em que se incluiu um novo conceito das psicoses precoces da infância, a chamada “Perturbações Difusas do Desenvolvimento Infantil”, compondo o autismo como subtipo dessas psicoses. Na edição revisada do DSM-III (1987) foram criados 16 critérios específicos para a confirmação do transtorno, porém destes era necessária, pelo menos, a confirmação de oito para estabelecer o diagnóstico, sempre considerando os três domínios — comunicação verbal e não verbal, relação social e repertório limitado de atividades.


			Em menos de 20 anos o autismo sai do campo das psicoses para compor os Transtornos Globais do Desenvolvimento na edição do DSM-IV lançada em 1999, que criou a categoria denominada Transtornos Invasivos do Desenvolvimento ‒ TID. Essa categoria manteve o autismo como referência para a nova classificação, atribuindo causas hereditárias e orgânicas para o diagnóstico infantil precoce (DSM, 1999).


			De acordo com Orrú (2016), um novo salto paradigmático acontece com o lançamento da atual versão do Manual Diagnóstico de Transtornos Mentais DSM-V, lançado em 2013. Nesse documento, o autismo é classificado como Transtorno do Espectro do Autismo, agrupando como espectro todas as subclasses anteriores — autismo infantil, autismo atípico, transtorno de Asperger, transtorno desintegrativo da infância, e transtorno global ou invasivo do desenvolvimento sem outra especificação. Assim, o Transtorno do Espectro do Autismo passou a ser definido por um conjunto comum de sintomas, organizado em uma única categoria diagnóstica e adaptável, conforme apresentação clínica individual. Para a Associação Psiquiátrica,
 o transtorno na forma de espectro único reflete melhor o estágio de conhecimento sobre a patologia e sua apresentação clínica (BRENTANI et al., 2013; ORRÚ, 2016). 


			O DSM-V reconhece a priori que as expressões do autismo em indivíduos afetados variam com relação aos sintomas não específicos do Transtorno do Espectro do Autismo, tais como habilidade cognitiva, habilidade de linguagem expressiva, padrões de início e comorbidades psicopatológicas. Assim, visando ampliar a especificidade do diagnóstico, o DSM-V identifica tanto os sintomas diagnósticos principais como características não específicas do autismo que variam dentro dessa população. Há, assim, uma enorme variabilidade em termos de comportamento (gravidade dos sintomas), cognição e mecanismos biológicos, construindo-se a ideia de que o indivíduo com autismo é classificado diante de um grupo heterogêneo, com etiologias distintas (BRENTANI et al., 2013; ORRÚ, 2016).


			Ceccarelli (2010), falando da abrangência do modelo descritivo desse Manual, em sua última versão, tece críticas ao documento. De acordo com o autor, o aumento dos diagnósticos remete às questões morais e éticas relacionadas ao mercado capital. Para esse pesquisador, o DSM-V tem mais valor comercial que clínico, porque está visivelmente a serviço da indústria farmacêutica, criando doenças para justificar a comercialização de drogas que prometem trazer “normalidade” à psique e transformar o usuário em uma boa pessoa para a sociedade (CECARELLI, 2010).


			Já González Rey (2015), ao referir-se ao modelo atual de diagnóstico dos transtornos mentais adotados pelo DSM, considera que não se leva em conta que o sintoma é uma forma de expressão singular do indivíduo e, assim, a generalização do diagnóstico se coloca à frente da singularidade identificatória de cada um. Para o autor, a sociedade passou a enxergar como doença tudo aquilo que não se enquadra no que é considerado como socialmente normal (GONZÁLEZ REY, 2015).


			Por fim, para Orrú (2016), os critérios adotados no DSM para o diagnóstico do autismo são ateóricos, porque se baseiam em conjecturas impossíveis de comprovação. Atualmente o reconhecimento do autismo como espectro tem levado muitos a defenderem a ideia de se falar “autismos”, no plural, em função das diferentes manifestações e da singularidade de expressão deste em cada indivíduo. Todavia, para além das explicações para a causa do autismo estão os problemas reais que envolvem a condição de uma criança dentro do Transtorno do Espectro do Autismo. Embora 
os cientistas apontem outros fatores que podem influenciar no aumento dos casos de autismo — maior conscientização sobre o Transtorno do Espectro do Autismo, melhora na triagem, melhor documentação dos comportamentos característicos do autismo e mudanças nos protocolos de identificação precoce do Transtorno —, Orrú defende que isso se deve mais fortemente aos modelos adotados para o diagnóstico (ORRÚ, 2016).


			Os argumentos apresentados por González Rey e Orrú têm em comum o fato de reconhecerem que o modelo biomédico de diagnóstico de transtornos mentais adotados pelo DSM ignora a singularidade identificatória, generalizando os critérios para todas as pessoas diagnosticadas, o que leva à criação de categorias prévias de classificação para a sociedade sobre o normal e o que é anormal no comportamento humano. Assim o diagnóstico é colocado, para a sociedade, à frente do indivíduo, gerando, pelo poder do discurso médico, efeito descritivo, generalizante, classificatório, determinativo e definidor do discurso médico (GONZÁLEZ REY, 2012, 2017; ORRÚ, 2016). Portanto, neste estudo, procura-se a compreensão cultural de dimensões do autismo ao invés de assumir, simplesmente, sua definição como patologia. 


			Autismo – Dimensão Cultural do Fenômeno


			O autismo não existe fora da cultura. É a cultura que identifica algo anormal ou errado, lhe dá um nome e toma alguma atitude, e cada cultura reage de forma diferente. A doença pode ser biológica, mas nunca é somente biológica (GRINKER, 2010, p. 22-24).


			Com essas palavras, o pesquisador e antropólogo Roy Richard Grinker (2010) inicia sua discussão sobre a percepção social do fenômeno do autismo nas diversas culturas que pesquisou em diferentes países. Para o autor, as vivências do fenômeno do autismo estão diretamente relacionadas com os modos de fazer da sociedade e da percepção que ela tem sobre este. Ainda segundo o autor, independentemente de sua etiologia, o autismo se constitui como fenômeno social que mobiliza em si elementos da cultura na qual está imerso (GRINKER, 2010).


			Se para Grinker (2010) o autismo tem uma dimensão cultural como construção política e social, vale considerarmos o pensamento de outros autores sobre o papel de cultura na relação do modo como o coletivo social compreende um determinado fenômeno. Por exemplo, para Arendt (2005), a cultura tem a capacidade maleável de formatar as massas, unificar os humanos em torno de crenças, valores, modelos que definem como o grupo social se comporta. O ethos cultural, em essência, tangencia tudo aquilo que distingue a existência, ao longo de gerações, dos grupos sociais no interior de uma sociedade (ARENDT, 2005). Já para Cuche (1999), a noção de cultura é inerente à reflexão das Ciências Sociais. Segundo esse autor, ela é necessária para pensar a unidade da humanidade na diversidade além dos termos biológicos. É a cultura que fornece a resposta mais satisfatória à questão da diferença entre os povos. Assim, para o autor, em um resumo simples, pode-se dizer que a cultura se refere, então, à capacidade de o homem adaptar-se ao seu meio, mas também adaptar esse meio a si mesmo. Para o autor, nada é puramente natural no homem, já que mesmo as funções humanas ligadas às suas necessidades fisiológicas são informadas pela cultura (Cuche, 1999).


			Todavia, conforme proposição na Teoria da Subjetividade de González Rey (2017), base teórica deste estudo, cultura não deve ser entendida como entidade concreta capaz de determinar os modos como as pessoas lidam individualmente com fenômenos sociais (GONZÁLEZ REY, 2017). Isso posto, embora reconheçamos o valor dos estudos de Grinker (2010) sobre o autismo como processo de construção cultural e as contribuições de outros autores sobre o papel da cultura nas relações sociais, optamos por outro caminho para discutirmos cultura neste trabalho. 


			Bizerril (2015), pesquisador do tema cultura na perspectiva Cultural-Histórica da Teoria da Subjetividade, defende que introduzir cultura no debate transdisciplinar sobre subjetividade exige atenção “[...] para algumas de suas nuances e implicações, sob pena de que a psicologia se aproprie de uma formulação conceitual anacrônica, já bastante questionada entre profissionais de antropologia” (BIZERRIL, 2016, p. 38). Isso porque o conceito é polissêmico, o que traz implícito diversas implicações por relacionar-se diretamente à concepção de homem como ser histórico, cultural e social. 


			Geertz (2008), por exemplo, defende que mente e cultura são indissociáveis. Para Geertz cultura pode ser definida como um sistema simbólico público ou o código socialmente compartilhado que dá significado à ação humana, não como fato intrapsíquico e nem um mero comportamento, mas como algo que possibilita a comunicação. 


			Sobre essa posição de Geertz (2008), Bizerril (2016) alerta que, embora a visão do autor avance quando comparada a outras definições que relacionam a cultura como processo externo impositivo sobre o indivíduo, 
a pressuposição implícita de que cultura é um sistema coerente e autocontido é um complicador para análise de questões mais complexas. Essa análise conceitual de cultura ainda coloca a cultura em uma visão semiótica e demasiada estática, homogeneizante e ratificada (GEERTZ, 2008; BIZERRIL, 2016).


			Concordando com Bizerril (2016), entendemos que, para o nosso estudo, a visão de cultura apresentada pelos autores citados não avança de forma plena para incluir nossa discussão. Aderimos, portanto, ao pensamento de Bizerril quando propõe que “[...] o estudo de sistemas subjetivos complexos demanda modelos teóricos que permitam a apresentação da realidade heterogênea em mutação” (Bizerril, 2015, p. 39). 


			Bizerril (2015) fundamenta sua compreensão de cultura na proposta apresentada por González Rey, e defende que nessa perspectiva os indivíduos sociais têm os seus pontos de vista explicados como posicionamentos, e não como voz anônima e consensual da cultura. Segundo o autor, a cultura teria caráter distributivo, isto é, não está distribuída homogeneamente entre os nativos. Nesse modelo, a cultura é apresentada como sistema aberto, caótico e marcado pela contestação, pela multiplicidade de vozes posicionadas, em cujo contexto qualquer nível provisório de consenso se constitui na experiência social compartilhada. Desse modo, a análise de uma parte não pode ser apresentada como compreensão abrangente do todo, nem tampouco a complexidade da vida social em suas condições objetivas pode ser reduzida à enumeração de padrões abstratos ideais. 


			Assim, para González Rey, a cultura se expressa por formações e produções subjetivas:


			A cultura é uma produção subjetiva que expressa as condições de vida do homem em cada momento histórico e em cada sociedade concreta, mas que constitui uma produção diferenciada que indica precisamente o curso dos processos de subjetivação que orientaram a ação humana em cada época e ambiente em que essa ação foi realizada. A cultura não é uma adaptação à realidade objetiva que se expressa nela, e sim uma produção humana sobre essa realidade, desenvolvida não como expressão direta de atributos objetivos a ela, e sim pela forma como o homem e a sociedade produziram sentidos subjetivos diferenciados diante dela a partir de suas histórias. (GONZÁLEZ REY, 2012a, p. 125).


			González Rey (2017) ainda, ao propor cultura como produção subjetiva, rompe com a definição transcendental que define universalmente a psique humana. Cultura como produção subjetiva garante uma condição diferenciada, singularizada, de psique e de cultura, concebida como complexa organização recursiva em desenvolvimento. Essa definição implica, por sua natureza qualitativa, todos os fenômenos humanos, quer sejam eles sociais ou individuais (GOULART; GONZÁLEZ REY, 2016).


			Para Goulart e González Rey (2016), a cultura se expressa de diferentes formas objetivadas: como momentos, modos de vida, linguagem, valores, crenças, ideologias e outros, no entanto tais processos passam a fazer parte constitutiva das produções das pessoas que os vivenciam, e nesse sentido é preciso reconhecer que a cultura se manifesta como produção totalmente subjetiva. O cultural é tão somente aquilo que é produzido e recriado pelo homem e suas instituições de forma subjetiva em íntima e inextricável relação com as emoções humanas. Assim subjetividade e cultura se configuram processualmente de maneira recíproca mesmo que em dimensões temporais diferenciadas. De modo processual e imbricado, as produções subjetivas individuais e coletivas definem novas formas de cultura, em um processo de reciprocidade e retroalimentação em que uma gera a outra. O mundo humano é um mundo criado, um mundo de cultura que permite permanentemente a renovação criativa e reconfiguração do potencial criativo, que não está definido diretamente pelas condições objetivas, mas pela forma como cada indivíduo ou grupo social subjetiva essa expressão cultural (GOULART; GONZÁLEZ REY, 2016).
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