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Resumo: O presente artigo apresenta o cendrio brasileiro do diagnostico tardio em autistas
adultos. Enquanto a avaliagdo neuropsicoldgica tem limitagdes financeiras, de acessibilidade e
socializagdo, a possibilidade de diivida ou suspeita que levaria a procura pela avaliagdo ainda é
negada a diversas minorias sociais. Esses individuos, ndo representados pelo estereotipo branco,
cis, hétero, infantil ¢ masculino do autismo encontraria em relatos as primeiras fagulhas da
suspeita. O artigo mostra também a possibilidade de aumentar a capilaridade de tais relatos
autistas para além de redes sociais e artigos, mas utilizando outras formas de midia. Dessa
forma, apresenta-se parte do projeto Eutista, um quadrinho em desenvolvimento com o objetivo
de acolher, informar e causar possiveis identificacdes em outros autistas que tiveram a suspeita
autistica negada por ndo corresponder aos esteredtipos autisticos das classes dominantes.
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Muito se ouve falar sobre autismo: nos trending topics de redes sociais, em
paginas de ONGs e em discussao sobre vacinas. O aumento dos casos de diagnostico de

“transtorno do espectro autista™

nos ultimos 50 anos provoca mudangas na forma que o
autismo ¢ encarado pela sociedade: de uma “doenca” distante a uma possivel epidemia
(OPAS, 2018; Eyal, 2010).

As conspiracdes e suposicoes disseminadas em redes sociais ndo apenas
prejudicam o diagndstico e apoio a pessoas autistas, mas também pode colocé-las em
perigo ao negar a vacinagdo ou prometer curas milagrosas. Tais esteredtipos ndo surgem
desconexos de seu contexto histdrico e politico; foram construidos durante a propria
histéria de surgimento da condi¢cdo enquanto diagnostico biomédico até a atual luta
social e politica.

Segundo Tiago Abreu (2022), o autismo foi estabelecido como diagndstico em
1943, por Leo Kanner, baseado no caso de Donald Triplett, um menino de cinco anos.
Para Kanner, criancas autistas seriam conservadas “em geladeiras que nao

descongelavam” por pais autoritarios. Bruno Bettelheim levou a metafora as ultimas

consequéncias, dizendo que o autismo seria causado por “maes geladeira”, que seriam

' Trabalho apresentado na 34* Reunido Brasileira de Antropologia (Ano: 2024).

2 Apesar de ser chamado de “Transtorno do Espectro Autista” em textos médicos e manuais
diagnosticos, irei me referir ao TEA como autismo, seguindo a recomendacdo e pauta de
diversos ativistas autistas.



frias, pouco afetuosas e culpadas pelo comportamento dos filhos (Abreu, 2022;
Carvalho, 2022).

A psiquiatra infantil Lorna Wing, mae de uma pessoa autista, ¢ quem vai
novamente revolucionar o que se imaginava sobre autismo. Trabalhando na hipotese de
que o autismo descrito por Leo Kanner era apenas uma por¢do de um espectro, Wing
descobre nos estudos de Hans Asperger, publicados em 1944, diferencas nos “tipos de
autismo” relatados. A partir disso, Wing cunha o termo “Sindrome de Asperger” em um
artigo publicado em 1981. Em 1992, a Sindrome de Asperger ¢ oficialmente
reconhecida como diagndstico independente pela OMS - Organizagdo Mundial da
Saude (Abreu, 2022).

Este termo, assim como o psiquiatra austriaco que ela homenageia, tem grandes
controvérsias. Hans Asperger colaborou ativamente com o regime nazista, ¢ suas
contribui¢cdes sobre o autismo surgiram a partir de estudos onde, essencialmente, as
criangas eram categorizadas como dignas ou indignas de viver. Dessa forma, Asperger
ativamente mandou para a morte centenas de criangas doentes e/ou com deficiéncia,
incluindo autismo, por ndo poderem ser “membros produtivos e dignos da sociedade”
(Connolly, 2018; Abreu, 2022).

Visto inicialmente como uma doenca infantil, pode-se perceber como a propria
histéria do autismo esta entrelagada com os estereotipos que temos hoje. A histéria de
Hans Asperger e seu contexto politico corrobora com a percepcao falsa de que o
“autismo leve”, ou a extinta Sindrome de Asperger pertenceria apenas a branquitude
masculina e infantil. S3o os individuos vistos como potencialmente produtivos,
importantes e uteis a sociedade racista, capitalista e misogina que seriam os ‘“bons
autistas” e “pequenos professores™ de Hans Asperger. Sdo os individuos que pertencem
a certa classe, género e raga que sdo 0s mais comuns nas maiores representacdes
midiaticas de autismo, como a “categoria padrao”.

A quinta edi¢do do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-5), langada em 2013, ja ndo contém a especificagdo da Sindrome de Asperger,
excluindo-a da lista de potenciais diagnosticos. Segundo o Manual de 2013, o autismo ¢
caracterizado por “déficits persistentes na comunicagdo social e na interagdo social em
multiplos contextos” e “padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou

atividades” (American Psychiatric Association, 2014, p. 50). Dessa forma, os antigos

> Em 1944, Asperger escrevia sobre uma “psicopatia autista” caracterizada pela fala formal e
pedante, como “pequenos professores” (Abreu, 2022, p. 14).



diagnosticos de transtorno autista, transtorno de Asperger ou transtorno global do
desenvolvimento sem outra especificagdo devem receber o diagnostico de transtorno do
espectro autista, de acordo com o DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014, p.
51).

Muda-se, com isso, a forma de enxergar o autismo. Se antes existia um modelo de
crianga “congelada”, para depois existir diversos tipos de sindromes especificas, a
comunidade biomédica atualmente fala em espectro. Em vez de diferenciar o autismo
entre leve, moderado e grave, o DSM-V utiliza trés niveis de suporte: precisa de apoio
(nivel 1), precisa de apoio substancial (nivel 2), e precisa de apoio muito substancial
(nivel 3). Entretanto, autistas ndo necessariamente precisam do mesmo nivel ou tipo de
suporte em todas as caracteristicas listadas pelo DSM-V. Portanto, falar em autismo
“leve”, “moderado” ou “severo” ¢ ndo apenas impreciso, mas também superficial®
(Abreu, 2022, p. 37).

A propria ideia de autismo “leve™ e “severo” é questionada dentro e fora da
comunidade de autistas: o movimento de direitos por pessoas autistas ¢ criticado por
“pais e maes atipicos”, como sdao chamados os pais de pessoas autistas, por
supostamente serem um movimento de autistas leves que “prejudica familiares e
autistas em situagdo de deficiéncia mais grave, por minimizar as dificuldades do
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autismo considerado ‘severo’” (Abreu, 2022, p. 35-36). Ao mesmo tempo, sabe-se que €
fundamental a perspectiva dos proprios autistas € seu protagonismo na luta por direitos
(Nicolau e Assis, 2023).

Contudo, a luta autista e conscientizacdo por redes sociais contribui para que o
autismo seja pauta ndo apenas na luta por direitos e disposi¢des legais, como a Lei

Berenice Piana®, mas também no combate aos esteredtipos, noticias falsas e golpes

* Nicolau e Assis (2023) questionam a utilizagdo dos “niveis de suporte” para diferenciar
autismos. Todas as pessoas precisam de suporte, apoio ¢ cuidado. Alguns mais, outros menos,
mas a propria necessidade de suporte ou cuidado varia com o tempo. Para mais perspectivas
sobre cuidado, ver Annemarie Mol (2008).

> “Autismo leve pra quem?” é um questionamento que ja encontrei mais de uma vez entre
relatos de pessoas autistas. Eu sou uma pessoa autista considerada “de alto funcionamento”,
nivel 1 de suporte ou de “autismo leve”. Ao mesmo tempo, tive crises tdo intensas que precisei
de acompanhamento e supervisdo ao subir escadas por semanas, ¢ precisei de mais de trés
pessoas unidas para garantir minha seguranca em meltdowns. O autismo ¢é leve para mim ou
para os outros? E sempre, a todo momento, um autismo leve?

® A Lei Berenice Piana, como € conhecida a Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012, institui que
pessoas autistas sdo pessoas com deficiéncia para todos os efeitos legais. Além disso, institui o
simbolo do quebra-cabega para prioridades em atendimentos publicos e privados; a criagdo da
Carteira de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea); proibicao da



comuns dentro e fora das telas. Segundo Carvalho (2022, p. 36), ainda resiste no
imaginario social “o autismo como um comportamento ou conduta especifica, pautado
em uma percep¢ao preconceituosa e discriminatéria acerca da condi¢ao”. Dessa forma,
qualquer individuo que ndo se encaixe nessa “caixa imagindria” de caracteristicas tem
maior dificuldade de ser identificado, respeitado e diagnosticado como autista. O
esteredtipo autistico ndo € apenas recorrente em grupos mais alheios a causa: ¢ também
muito presente dentre a classe médica.

Segundo Lewis (2017), autistas adultos enfrentam severos obstaculos para ter
acesso ao diagnoéstico formal. Dentre elas, estdo: ansiedade; prego elevado; acesso a
especialistas; medo em nao ser levado a sério; ndo saber descrever sintomas; desconfiar
dos profissionais de saude; estigma; complexidade do sistema de satde; e falta de valor
percebido no diagnostico formal. As barreiras mais severas e recorrentes sao sobre os
profissionais de saude, sendo comum os relatos onde os proprios profissionais nao
acreditam nos pacientes, ndo escutam suas preocupacdes ou até os acusam de fingir
sintomas (Lewis, 2017, p. 2423).

Por ter um diagnostico essencialmente clinico, ou seja, nao existe um exame que
possa detectar autismo, ¢ comum que haja diversas conclusdes imprecisas durante a
vida de um paciente. Isso ¢ um dos fatores que também contribui para que muitos
autistas descubram sua condi¢do na idade adulta (Bassette, 2022). Esses diagndsticos
imprecisos sdo ainda mais comuns em populagdes que sdo minorias sociais: pessoas
designadas mulheres ao nascer, pessoas ndo brancas, idosos, pessoas com outras
deficiéncias e pessoas LGBTQ+ (Caron, 2022).

Como pessoas de classes sub-representadas poderiam se ver como autistas quando
sequer a medicina as enxerga? Lewis (2017) diz que nossas futuras pesquisas devem
também explorar as barreiras especificas que atingem popula¢des de minorias sociais,
possibilitando intervengdes proprias para esses individuos, e, portanto, lhes facilitar o
diagnéstico formal. Enquanto pessoas negras, indigenas, LGBTQ+ e de tantos outros
grupos nao tiverem acesso ao diagnoéstico formal, continuaremos com essa versao de

“viés da sobrevivéncia”’ onde autistas s3o homens, brancos, cis, de classe média.

recusa de matricula em escolas ou planos de satde por quaisquer tipos de deficiéncia etc (Brasil,
2012).

7O “viés da sobrevivéncia® é um erro de interpretagdo de dados, onde so se considera os
resultados que passaram (ou sobreviveram) a algum tipo de filtro de sele¢do anterior. Um dos
exemplos mais conhecidos do viés de sobrevivéncia ¢ contado sobre a Segunda Guerra Mundial,
onde se perdia muitas aeronaves estadunidenses para a defesa aérea alema. Os avides que
retornavam tinham muitos buracos nas asas, cauda e parte central; por ser onde os avides eram



O autista real ndo ¢ o Sheldon de The Big Bang Theory; ndo ¢ o Shawn Murphy
de The Good Doctor, ou o Sam, de Atypical. Quando se pensa em representagdes
midiaticas de autismo, se imaginam esses trés protagonistas, homens cis, brancos e
héteros. Nao existe autismo fora dessas caixas?

As histdrias e narrativas que ouvimos sao sempre sobre as mesmas pessoas em
cor, identidade de género e classe social, que sdo extremamente inteligentes mas que
agem como pequenos robds. Se aproximam mais da descricdo de Hans Asperger, ao
falar de “pequenos professores”. Essa descricdo ndo nos cabe, nem nos engloba. Somos
autistas e somos muito mais que isso, individual e coletivamente.

E necessario contar nossas historias, por nds mesmos, com nossa voz.

A autoetnografia e experiéncias: meu relato no diagnostico de autismo

Como escreverei mais adiante, meu diagndstico ndo poderia acontecer sem as
experiéncias e relatos de diversas outras pessoas, conhecidas ou nao. Eu sou autista,
mas meu autismo representa s6 a mim mesmo — nao ha outro autista como eu, pois todo
autista ¢ unico. Entretanto, ha experiéncias comuns, vivéncias compartilhadas e
discussdes individuais que sdo de interesse coletivo.

A autoetnografia abre a possibilidade para que essas discussoes sejam trazidas a
tona. Segundo Gama (2020, p. 191), trabalhos autoetnograficos investem na expressao
das emocdes como forma de abordagem cultural, e apresentam autores como pessoas
encarnadas. Para realiza-lo, precisa-se refletir sobre dados observados externamente,

relatados oralmente, e conhecimentos aprendidos através do nosso proprio corpo. Nao

mais atingidos, os militares decidiram reforgar essas areas especificas das acronaves. Abraham
Wald, matematico da Columbia University, ¢ que apontaria o erro de logica e interpretagdo: as
aeronaves atingidas nas outras partes ndo voltavam, ou seja, ndo poderiam ser contabilizadas
estaticamente. Dessa forma, as dreas mais proximas ao motor ndo eram menos atingidas, mas
mais importantes ¢ que tinham mais necessidade de reforgo (Data Iku, 2021). Apesar de haver
debates sobre a veracidade total da historia (para ver mais dessa discussao, ver Bill Casselman,
2016), ¢ um exemplo de facil entendimento sobre a importancia de ver também os dados que
ndo puderam ser contabilizados para elaborar uma pesquisa estatistica. No caso do autismo,
especificamente, utilizo esse exemplo para questionar as estatisticas de que o autismo seria mais
presente em homens que em mulheres. Se ja temos dados que mulheres sdo subdiagnosticadas
(Bargiela et al, 2016, mostra as dificuldades que mulheres enfrentam no diagnostico tardio),
sabemos apenas que homens sdo mais diagnosticados que mulheres, ou seja, t€ém mais acesso
ao diagnostico; ndo necessariamente que haja mais homens autistas. Da mesma forma,
questiono o esteredtipo de que autistas seriam meninos brancos, cis ¢ de classe média. Eles, da
mesma forma, t€m comumente mais acesso que pessoas negras, indigenas, pobres ¢ de outras
minorias sociais.



se trata de dados, mas de experiéncias. S3o pesquisas corporificadas, reflexivas e
emotivas, e por isso, transgressoras, indisciplinadas e politicas.

No artigo onde Gama (2020) escreve sobre suas experiéncias com a esclerose
multipla, seu texto autoetnografico nos conecta ndo com o aspecto puramente biologico,
técnico, estatistico — mas o emocional, humano, de gente. E uma forma de informar,
mas também criar empatia. A “pessoa com esclerose multipla” deixa de ser abstrata e
distante em seu texto, se tornando contadora de sua propria historia. Além disso, deixa
de ser apenas um retrato, mas se torna também um espelho; ndo s6 provoca empatia,
mas representa a experiéncia de diversas outras pessoas:

[...] o que apresento aqui [seu artigo autoetnografico] ¢ o fruto da
minha experiéncia, mas do que dela também ¢ partilhada com outras
pessoas [...]. Assim, o que foi selecionado para ser exposto nesse
trabalho, assim como a forma como o que foi selecionado e
apresentado, faz parte de todo um processo engajado com outras
narrativas de pessoas com esclerose multipla (Gama, 2020 p. 189).

Por ser inimeras histérias unidas numa so6, a autoetnografia é um trabalho que
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deve ser feito com cautela. A autoetnografia seria “uma metodologia que exige
multiplas camadas de reflexividade, uma vez que a pessoa que pesquisa € aquela que ¢
pesquisada sdo a mesma” (Gama, 2020, p. 190, grifo da autora). Bernardo de Oliveira
(2021, p. 6) concorda com Gama ao dizer que:

[a autoetnografia] ¢ uma abordagem metodoldégica para a pesquisa e

um género de escrita no qual o investigador é o foco da pesquisa
reflexiva, No entanto, o self do pesquisador ¢ inevitavelmente
vivenciado e posicionado dentro de um contexto social; portanto, essa
perspectiva também aborda, em graus variaveis, os ambientes sociais,
culturais e politicos mais amplos com os quais o pesquisador interage
(Oliveira, 2021, p. 6, grifo do autor).

A autoetnografia nio é um texto num véacuo. E individual e coletiva, num
contexto pessoal e social, num cendrio externo (social, cultural, politico) e interno
(emocional, psicologico, fisico). E abordagem metodolégica, é género de escrita, é uma
forma de contar historias com voz e autor. Segundo Oliveira (2021, p. 22), “esse espago
autoetnografico pode permitir as pessoas com deficiéncia uma oportunidade para que
suas vozes e vidas sejam ouvidas e celebradas — permitindo-lhes falar mais alto do que
suas cicatrizes”.

Da mesma forma, busco na autoetnografia uma forma de falar com minha voz,

mas a de outros que tanto falam junto a mim. O diagndstico formal de autismo ¢é

inacessivel a maior parte da populagdo, e sequer saber de sua possibilidade de autismo ¢é



a realidade de milhdes de brasileiros. De onde vem, afinal, a pergunta primordial: eu

posso ser autista?

De onde veio a minha pergunta

Fui diagnosticado como autista aos 21 anos, durante a pandemia. Minha mae
desconfiava que eu teria “algo”, provavelmente TDAH, desde os dez anos. Entretanto,
nenhum psicologo ou médico nunca deu atencdo as nossas queixas ou apontamentos,
desprezando-as com algumas frases ou conclusdes rasas: “como ele tem TDAH se ele
arrumou os brinquedos?”’; “vocé diz que tem TDAH mas consegue assistir a filmes,
entdo consegue prestar atencdo” e “vocé ¢ inteligente demais para isso” foram coisas
que eu, minha mae € meu irmao mais novo ouvimos.

Nos trés somos pessoas brancas e sem deficiéncia fisica. Num caso especifico,
onde minha mae procurou auxilio de uma psicopedagoga para avaliagdo
neuropsicologica por ndo conseguir “dar conta” de seus afazeres e relacionamentos, a
profissional disse que a falta de aten¢do ao casamento, aos filhos, os prejuizos no
trabalho e a dificuldade nos estudos eram uma escolha.

Segundo essa psicologa, minha mae escolheria se prejudicar em
relacionamentos, trabalhos e em outros aspectos de sua vida. Ela esqueceria de ligar
para os filhos, de mandar mensagem para o marido, de entregar trabalhos ou atrasar
compromissos porque ela ndo se importava o suficiente para realizar todas essas tarefas.
O “ndo se importar” com familia, trabalho e carreira faria com que minha mae
escolhesse ter prejuizos e sofrimento, mesmo que ela tenha procurado ajuda profissional
para entender e diminuir suas dificuldades.

A pratica dessa profissional reflete a logica da escolha da medicina atual: as
dificuldades, doengas, transtornos e diferencas fisicas nao sao “normais” a humanidade,
mas excegdes, algo que ndo tem a ver conosco. As consequéncias, mesmo de
tratamentos para tais excegdes, sdo fruto da escolha dos pacientes e, portanto, sua
responsabilidade (Mol, 2008). Se vocé esta com colesterol alto, por exemplo, € comum
que médicos digam “vocé tem que fechar a boca” ou dar algum tipo de bronca: vocé
escolheu ter colesterol alto. Por mais que o paciente relate inimeros fatores de ordem
pessoal e social, que podem agravar ou dificultar o cuidado de um problema, muitos
médicos discursam ndo para cuidar dos pacientes, mas para responsabiliza-los, apenas.

Para Mol (2008), o cuidado ¢ um processo constante, sempre em andamento.

Nao ¢ imediatamente ligado a gentileza, apesar de esta ser importante, mas engloba a



tecnologia, maquinarios, equipamentos, processos e rotinas dedicadas a cura e/ou a
deixar a vida mais suportavel. Todos nos precisamos de cuidado. Assim que nascemos,
ndo nos alimentamos sozinhos; e cuidado ¢ algo que devemos nutrir, dar e receber
durante toda a vida (Mol, 2008). Quando um profissional de satide esnoba queixas de
pacientes, o trata como ignorante ou o culpa por suas proprias dificuldades — “vocé que
escolheu isso”— sua conduta ndo ¢ medicinal, tampouco cuidadosa, mas ¢ semelhante a
de um patrao ou comerciante: “seu produto quebrou por mau uso, vocé€ que escolheu
assim”.

Houve uma mudanga pequena na minha reacdo sobre a avaliagdo
neuropsicologica da minha mae e das outras experiéncias com profissionais de saude
que desprezaram nossas suspeitas. Apesar de eu ter estudado mais sobre neurociéncia e
transtornos de desenvolvimento durante o ensino médio e faculdade, a chave para
ativamente buscar outra opinido ndo veio necessariamente do arcabougo teérico sobre o
tema, mas de historias.

Ironicamente, descobri o autismo ao desenvolver um trabalho sobre TDAH em
2019, durante a graduacao em Design, onde pesquisei extensivamente sobre aplicativos,

8, Depois de ler todas as

suporte, caracteristicas clinicas e diagnosticas do “transtorno
perspectivas médicas e psicoldgicas que chegaram até mim, percebi que faltava uma
perspectiva importante: a de quem vivia, diariamente, com TDAH. Do que essas
pessoas precisavam? O que elas queriam? Onde elas estavam?

Essa pesquisa foi feita, primariamente, em ambiente virtual, através de redes
sociais, canais do YouTube e blogs administrados por pessoas neurodivergentes. A
partir dai, percebi que muitos ativistas ndo eram apenas TDAH, mas eram autistas. Por
vezes, eram ambos. E ainda mais interessante: seus relatos ressoavam com muitas das
minhas experiéncias pessoais; eu compartilhava de suas dificuldades, reflexdes e
desconfian¢a com profissionais de saude. Foi através de relatos, desabafos e fofocas que
eu descobri que certos comportamentos que eu tive ou tenho (como treinar olhar
pessoas nos olhos, ter sensibilidade a barulhos e luzes, ficar com dificuldades de fala

quando estou com sobrecarga) ndo sao gerais como eu pensava, mas comuns a certas

populagdes especificas.

8 Coloco “transtorno”, entre aspas, pois muitos ativistas clamam que o TDAH, assim como o
Autismo (TEA) ndo s@o transtornos em si, mas se tornam transtornos por vivermos numa
sociedade capitalista, neurotipica e capacitista.



Mas como ninguém teria notado tantas especificidades minhas? Por que ndo
consideram minhas experiéncias e caracteristicas? Isso também foi algo compartilhado:
muitos relatos traziam a dificuldade em obter o diagnostico formal. Ha uma série de
obstaculos e dificuldades, passando pelo aspecto financeiro ao profissional, que obriga
autistas adultos com baixo nivel de suporte a se tornarem especialistas antes dos
médicos.

Eu conhecia os testes, os critérios diagndsticos do DSM-5, as tabelas de analise
para TDAH e as comorbidades. Eu sabia as estatisticas de TDAH e autismo, sabia a
diferenga de expectativa de vida, conhecia as caracteristicas, dificuldades, efeitos e tipos
de masking, de crises, de estereotipos, as diferencgas e codigos do CID-10 e CID-11...
Foi por ter relatos, desabafos e conversas — pessoas falando sobre a propria experiéncia
diagnostica — que consegui lutar pela minha. Nao apenas isso, mas reconhecer quando
uma analise ndo foi feita de maneira adequada.

Conhecendo as histoérias, estudando, conversando e pesquisando sobre, consegui
perceber incongruéncias durante o processo diagndstico de outra pessoa, como a
psicopedagoga com a minha mae. Eu ja sabia qual seria o resultado dessa “avaliacao”:
culpa, desconsideragdo, um dar de ombros. O que me permitiu saber e me adiantar a
isso foram justamente os relatos informais. A partir dai, pude me preparar psicologica e
financeiramente.

Para avalia¢ao neuropsicologica, o prego ¢ bastante variavel. Na época em que
procurei, no final de 2020, as avaliagdes completas iam de mil reais (com uma pessoa
recém formada, de uma cidade vizinha) a nove mil reais (remotamente, com relatério
completo e uma pessoa altamente especializada). Descobri um profissional autista,
especialista em autismo ¢ TDAH em adultos, que atendia remotamente e fazia uma
avaliacdo “direcionada”. Eu pagava o que eu queria que ele avaliasse. No caso de
TDAH e autismo, em 2021, consegui a avaliagdo por R$850,00.

Era quase toda a minha bolsa de estdgio da época, e o dinheiro foi arrecadado
através de varios trabalhos autdbnomos. Ironicamente, tive que abrir mao da minha saude
para fazer a avaliagdo neuropsicoldgica. Eu costumo me referir a essa parte da minha
vida como “jornada diagndstica”, que acaba por ser um termo muito utilizado entre
autistas e familiares. Tem todos os aspectos de uma aventura: um chamado, um
objetivo, aventuras, dificuldades, obstaculos e muito a se perder. A inacessibilidade da

avaliagdo — eu ndo poderia fazer outra, pois ndo tinha o dinheiro — me obrigava a ter



uma quase certeza do diagndstico antes mesmo de iniciar a consulta, para ndo “jogar
dinheiro fora”.

Essa certeza antes do diagnostico ¢ chamada, por muitos, de “auto-diagndstico”,
quando alguém se identifica e reconhece como autista sem o diagndstico formal.
Segundo Lewis (2017), o auto-diagnostico ndo deve ser refutado até que possa ser
cautelosamente considerado, e profissionais de saide precisam se atentar ao fato de que
o autismo ¢ diferente quando diagnosticado em criangas e adultos, devido a diversos
mecanismos de defesa, ferramentas diversas e masking. Considerar o auto-diagnostico
seria, segundo a autora, uma forma de criar um elo de confianga entre os profissionais e
seus pacientes.

Obviamente a percep¢do de um individuo sobre si mesmo ¢ essencial, mas a
avaliagdo profissional ¢ primordial para uma analise bem feita. Na maioria dos relatos e
pessoas com quem conversei, o ‘“‘auto-diagnostico” era uma alternativa para a
inacessibilidade a avaliagdo formal por especialista capacitado. Na era de redes sociais,
entretanto, esse “auto-diagnostico” facilmente se torna perigoso, com fake news cada
vez mais convincentes e “sintomas” absurdamente amplos.

Ao meu ver, entretanto, o “auto-diagndstico” deve ser uma autoanalise. A
avaliagdo neuropsicologica, que normalmente tem entre seis e dez sessdes, ainda ¢ um
tempo curto para entender plena e globalmente as caracteristicas sociais e
comportamentais de um individuo. Além disso, ¢ primordial entender seus proprios
mecanismos de masking. O diagnostico clinico € dificil por si s6; a compreensao do que
realmente ¢ vocé€ e o que ¢ comportamento simulado pode deixar a jornada diagnéstica
mais objetiva e eficiente.

Como ja conhecia as discussodes sobre “auto-diagndstico” e as problematicas que
permeiam o diagndstico formal, acabei fazendo um levantamento de dados sobre mim
mesmo. Conversava com familiares para entender se havia algum comportamento
especifico na infancia, recuperava exames para poder montar minha trajetoria médica, e
me “autoanalisava” para entender melhor o que era importante ser falado, e o que era eu
€ 0 que era mascara.

A parte menos complicada foi a consulta com o neuropsicélogo especialista. Ao
fim da primeira sessdo, que ¢ de anamnese, ele ja disse “ndo podemos dizer de certeza,
pois tem muitos testes a serem feitos, mas da para afirmar que vocé € neurodivergente”.
Entretanto, anos depois descobri que o relatorio gerado pela avaliacdo que eu fiz seria

considerado raso: meu relatério diagnodstico era conciso, de trés paginas; o padrdo de
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relatorios teria cerca de dez. Além disso, eu estava diagnosticado: sou autista. Mas ndo
acesso nenhum dos direitos de uma pessoa autista.

Para ter direito a cotas de pessoas com deficiéncia, filas preferenciais, vagas de
estacionamento, carteirinha de onibus, pedidos de acessibilidade e etc, eu preciso de um
laudo médico, o qual ndo possuo. Eu tenho o diagnostico feito por um especialista (por
mais que o relatorio tenha sido curto), mas preciso que um médico psiquiatra faga um
laudo médico — o que ndo consegui até agora. Todos os psiquiatras que parecem mais
sensiveis a causa autista, principalmente autista de adultos de diagnoésticos tardios, nao
estdo proximos a minha cidade.

Meu caso ndo € o unico. Conhec¢o mais duas pessoas do meu curso de graduagao,
ao menos, que sao diagnosticadas mas nao t€ém laudo médico. Ha pelo menos mais uma
na minha familia. Essas pessoas sdo autistas, se identificam como autistas, mas nao sao,
juridicamente, vistas como tal. Nao bastante a dificuldade de conseguir o laudo médico
em cidades pequenas ou com “autismos menos visiveis” e menos estereotipicos, foi
apenas em 2023 que foi aprovado o prazo de validade indeterminado para laudos
médicos de autismo (Brasil, 2023). Antes disso, era necessario conseguir um novo laudo
médico a cada cinco anos.

A discussdo ndo pode ficar apenas entre autistas, seus amigos e familiares. Se ¢
através de conversas, coletivos, e relatos que aprendemos, buscamos apoio €
abandonamos pouco a pouco nossas mascaras, como fazer com que essas experiéncias
ultrapassassem os proprios autistas? Como ir além de grupos de apoio, ONGs e
algoritmos de redes sociais? Como poderiamos fazer que a discussdo chegasse em mais

pessoas e, acima de tudo, pudesse causar efetivamente impacto?

Eutista

Entendo que os quadrinhos ndo sdo tdo comumente utilizados nas pesquisas
antropologicas. Apesar de ja termos brilhantes graphic novels etnograficas, como 180°:
minhas reviravoltas com o cancer de mama’, e publica¢des da série EthnoGRAPHIC, da
University of Toronto Press, uma etnografia em quadrinhos ndo seria o primeiro
pensamento de muitos antropdlogos. Entretanto, especificamente no contexto de

autoetnografia sobre deficiéncia e minorias sociais, onde tantas experiéncias sio

? Escrito por Dulce Ferraz, com apoio de Fabiene Gama e Soraya Fleischer; desenhado por
Camila Siren. O livro estd disponivel gratuitamente em formato ebook pelo site da NAU
Editora.
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coletivas e pessoais, o texto deve se tornar mais que um apanhado de informagdes, mas
se tornar dialogo.

Durante meu trabalho de conclusao de curso em Design, criei as primeiras paginas
do que viria a ser meu projeto de mestrado, o Eutista'®. Um quadrinho autobiografico
sobre ser, se descobrir e “se tornar” autista, € como foi essa jornada para mim — uma
pessoa branca, ndo binaria transmasculina, desde as primeiras suspeitas até o
diagnostico formal.

Planejado para ter 116 paginas, das quais desenhei 29, o quadrinho foi
apresentado em banca e foi disponibilizado no repositério da Universidade Federal de
Alagoas. O material foi utilizado por professores do curso de Design para outros alunos
autistas, e acabou por ser mais divulgado entre os proprios leitores, que o achavam
através da internet ou por indicagao.

Apesar de o quadrinho precisar ser repensado para o mestrado em Antropologia —
a pesquisa deixa de ser autobiografica para se tornar também etnografica —, os achados e
respostas da primeira versdao do Eutista revelam a grande capacidade de acolhimento
que historias podem gerar. Experiéncias mais proximas da realidade da pessoa leitora
permitem que ela se veja como personagem, € a jornada contada ressoe de maneira mais
proxima.

McCloud (1995, p. 9) descreve quadrinhos como “imagens pictdricas e outras
justapostas em sequéncia deliberada, destinadas a transmitir informacdes e/ou produzir
uma resposta no espectador”. Mais que unido de desenho e palavra, quadrinhos sdo
mecanismos de uma narrativa, com o objetivo de passar uma mensagem e provocar uma
reacdo. Ainda segundo McCloud (1995, p. 65), quadrinhos sdo “um meio de
comunicacdo como nenhum outro. Um meio onde o publico ¢ um colaborador
consciente e voluntario, e a conclusdo ¢ o agente de mudanca, tempo e movimento”.

Quadrinhos, portanto, acontecem ao serem lidos. Tudo que acontece na calha,
entre um quadro e outro, € total e puramente imaginacdo e posse da pessoa leitora. Ela
conta a historia tanto quanto os desenhos e palavras nas paginas ou tela. Eu posso
desenhar os quadrinhos, mas ele s6 se torna histéria em quadrinhos ao ser lido,
conectado, imaginado. E no momento da leitura que a narrativa de fato acontece. Para

além de uma histdria desenhada, ¢ um dialogo entre quem escreve e quem I€.

' Originalmente disponivel apenas no Google Drive, o quadrinho produzido durante o TCC esta
disponivel gratuitamente na plataforma WebToon.
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Meu objetivo com o Eutista ndo era apenas promover uma conversa, mas também
um acolhimento. Da mesma forma que relatos e experiéncias de outras pessoas me
ensinaram, me acolheram e me acalentaram em momentos de duvida ou frustracao,
acredito que os quadrinhos e animagdes com estilo mais cartunizados t€m um potencial
empatico superior.

Os desenhos cartunizados vao além de escolha estética ou praticidade de desenho:
eles transformam foto em espelho, ou seja, permitem que o leitor veja o personagem
como um reflexo de si proprio com mais facilidade. Segundo McCloud (1995), o estilo
realista tem maior potencial de apresentar um mundo externo, enquanto o estilo
cartunizado acessa o mundo interno. Ainda segundo o autor, a simplicidade do desenho
se torna um vacuo, um espago onde a consciéncia e identidade do leitor ¢ atraida a
preencher. Um exemplo ¢ o proprio livro de McCloud (1995), feito inteiramente em

quadrinhos, onde o autor demonstra esse “vacuo” (figura 1).

Figura 1: Scott McCloud explica a decisdao de desenhar o quadrinho em cartum.

PRESTARIA

ATENGAO SE

ELl APARECESSE |
ASSIM??

NUM ESTILO TAOD
SIMPLES.

Fonte: McCloud (1995, p. 36).

O roteiro do quadrinho foi mais complexo que seu desenho. Contar uma histéria é
essencialmente simples, como uma fofoca ou reclamacdo. Mas torcer, espremer,
enxugar, materializar e abstrair uma historia e depois po-la em quadrinhos demanda nao

apenas mais tempo, mas mais pulso (literal e figurativamente) e um numero incontdvel
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de decisdes. Nao preciso pensar apenas nas palavras, mas em texturas, fontes, angulos,
planos. Ser quadrinista independente no Brasil é, muitas vezes, ser roteirista, desenhista,
letrista, arte-finalista, editor, publicitario, influencer, empresario, designer e gestor.
Todos esses cargos precisam estar equilibrados em conjunto com prazo, tempo de
produgdo, limites fisicos, de equipamento, de impressdo/veiculagdo e outros mil
pormenores que ndo envolvem contar a historia per se, mas envolvem permitir que ela
seja contada. Apesar disso, a parte mais complexa ainda ¢ definir o que dizer. Contar
uma histéria baseada em uma historia unica, mas comum. Contar a minha historia,
unida a de diversas pessoas, conhecidas ou ndo, parecidas comigo ou ndo, mas que

dividem algumas cicatrizes.

Figura 2: Pagina 10 e 11 do capitulo 2 do quadrinho Eutista.

A0S 16, TIVE MEU PRIMEIRO i TIVE UMA CRISE DE ESPASMOS

MELTDOWN, MINHA PRIMEIRA CRISE 7} | HORRIVEL NO MEI0 DO INSTITUTO
ONDE EU SABIA QUE ALGO MUITO Kq"| FEDERAL ONDE EV ESTUDAVA.

| ATIPICO ESTAVA ACONTECENDO. ]

g5z |

COMECEI A CHORAR E ENTRAR
| EM DESESPERO ENQUANTO ME
i RETORCIA INTEIRO.

Fonte: O autor (2023).

Apesar de ser um protdtipo do que sera desenvolvido no Mestrado em
Antropologia, o quadrinho deveria ser interessante também para quem nao € autista —
seja amigos, familiares ou pessoas que apenas gostam de quadrinho. A narrativa grafica,

artificios visuais e composi¢do auxiliam a tornar todo o relato mais interessante,
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compartilhdvel, memoravel e acessivel. Entretanto, por ainda tratar de uma experiéncia
individual, a autoetnografia sempre traz a duvida: “falei demais sobre mim mesmo?”

O quadrinho, felizmente, recebeu respostas positivas. Fui feliz em perceber que
havia tido uma pequena reacdo na minha comunidade mais proxima, que era a
graduacdo em Design da Universidade Federal de Alagoas. O material foi repassado
entre os proprios alunos, fosse pelo interesse em autismo ou interesse em quadrinhos.
Particularmente, imaginei que o material circularia apenas ali, naquele pequeno circulo,
reservado. Entretanto, colegas e amigos compartilharam com conhecidos e, por vezes,
recebo algum tipo de pergunta ou feedback por e-mail. Um dos que mais se destacam ¢
de J., uma neuropsicologa:

[...] sou neuropsicoldgica que trabalha com diagnoéstico, reabilitacdo e
psicoterapia de TEA adulto, e encontrei o seu trabalho de concluséo de
curso na internet apds uma busca incansavel por material auxiliar para
meus pacientes. [...] E eu queria te dizer que fiquei encantada com teu
material, e que ele foi muito util para trabalhar o processo de aceitacao
de alguns casos que tenho [...]. O quadrinho que a gente tem hoje de
referéncia é aquele "A diferenca invisivel", mas que ¢é escrito por uma
pessoa francesa e que por conta de tantas diferencas culturais, acaba
ficando muito distante da nossa realidade [...] E foi nessa luta que
encontrei seu trabalho de conclusdo de curso e fiquei muito feliz por
ser um material tdo rico e tdo proXimo ao que muitas pessoas
experienciam nessa caminhada diagnoéstica [...] Seu projeto € lindo e
tem tudo pra alcangar pessoas que enfrentam exatamente tudo aquilo
que vocé descreve, ¢ que eu vejo também no meu consultorio € na
minha familia (Neuropsicéloga J., através de e-mail).

Conversei brevemente com uma aluna de Design, que foi @ minha banca de defesa
de graduagdo e foi, meses depois, diagnosticada com autismo. Afinal de contas, ter visto
um relato de diagnostico de uma pessoa autista teria lhe ajudado, de alguma forma, a
buscar o diagnostico? Segundo ela, sim:

Porque eu tive uma identificacdo automatica de acordo com o que eu
ia lendo. E ai, a0 mesmo tempo que me veio o alivio, veio a resposta
para questdes que eu nem sabia que precisavam de respostas, nem se
eram realmente as respostas. Ai me veio a curiosidade, a vontade de
investigar a fundo. Eram suposig¢des, suposi¢cdes muito fortes porque,
enfim, me fez chorar quando eu li. Pelo alivio de pensar “olha s6, eu
ndo sou sO alguém quebrada, assim... eu sou so... possivelmente
autista (Aluna A., de 25 anos, em conversa virtual rapida).

Nao ¢ incomum que o diagndstico por autismo aconteca apOs 1SS0 ser
“apresentado como possibilidade”. E falo em possibilidade pois, segundo o esteredtipo

autista, a maioria dos brasileiros ndo teria chance de ser autista: por ser pobre, negro,
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indigena, trans ou mulher. E na identificagio com a experiéncia dos outros, em trabalhos
apresentados, no diagndstico dos filhos, de amigos ou de colegas, que a pergunta surge.
Quando crianga, sdo professores e pediatras que guiam a jornada diagnostica,
afinal, tem-se a imagem que o autismo ¢ apenas infantil. Mas se os profissionais
fornecem a fagulha que acende a busca diagndstica pelos pais de criangas autistas, quem
acende essa fagulha para os autistas adultos? Seus conjuges? Amigos? Através de qué?
Nao ¢ na posi¢ao de pedagogo, agente de satide ou professor que vem a suspeita.
Muitas vezes, € na historia, no relato, na narrativa, na empatia. Em se identificar “um
pouquinho demais” com as historias e sintomas de outra pessoa. E essa identificacdo
ndo ¢ uma certeza, nem um diagndstico: ¢ uma fagulha. Aprendemos constantemente
com as experiéncias alheias e historias de pessoas proximas e distantes. Absorvemos
esses conteudos, acendemos essas fagulhas, deixamo-las queimar. Por vezes, se apagam.

Outras vezes, fornecem luz por um bom tempo.

Conclusao

Quando se trata de causar identificacdo, causar o principio de suspeita, de
acolhimento ou de conscientizacdo, aumentar a relagdo empatica entre pessoa leitora e
texto se torna essencial. E preciso tirar o “autista” da imaginagdo, torna-lo real, de
carne, osso e experiéncias. Como eu, como minha mae, meus amigos, colegas,
conhecidos e tantos outros. Nem todo autista se beneficia de diagnostico, por quaisquer
motivos: conhego pessoas que comegaram a suspeitar, mas decidiram que ndo queriam o
rotulo; outras, que tinham medo. Cada processo ¢ unico. Ao mesmo tempo, essas
experiéncias pessoais permitem questionamentos: do que, exatamente, se tem medo? O
que causa negagao ao “rotulo”?

Espero que, nos desdobramentos futuros desta pesquisa, o Eutista possa continuar
a ser desenvolvido, sendo reformulado e aperfeigoado para midias digitais e impressas.
Aumentar, incentivar e promover a voz de pessoas autistas para falar por si mesmas ¢ de
grande importancia nao apenas na luta por direitos e suporte, mas como apoio, alento e
alivio. Principalmente se tratando de minorias sociais, que tiveram e tém sua propria
humanidade negada por diversos setores da sociedade, ouvir e replicar suas vozes ndo ¢
meramente trazer a narrativa para “o pessoal”, mas entender que todo coletivo ainda ¢

feito de pessoas e experiéncias.
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