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Resumo: O artigo apresenta uma abordagem tedrica sobre a matriz
conceitual da representacao politica discursiva, tendo como horizonte
de andlise a atuacdo do movimento autista e seus principais
interlocutores. Para tanto, utiliza-se das contribuicdes de autores
como Michael Saward (2006), John Dryzek (2008), Simon Niemeyer
(2008) e Rousiley Maia (2012). O objetivo consiste em apresentar 0s
principais pontos de conflito que tensionam a relacdo entre autistas
ativistas, pais de autistas e profissionais de saude. Apesar de falarem
em nome da mesma causa, 0s interlocutores se posicionam de modo
diferente em algumas demandas de representacdo politica, o que
colabora para a disputa de razbes na cena publica. Por fim, o texto
destaca o desafio de pensar os critérios de legitimidade que podem
autorizar a circulagéo de discursos centrados em opinides divergentes
sobre as necessidades do individuo autista.
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horizonte de andlisis la actuacion del movimiento autista y sus
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principales interlocutores. Para ello, utiliza las contribuciones de
autores como Michael Saward (2006), John Dryzek (2008), Simon
Niemeyer (2008) y Rousiley Maia (2012). El objetivo es presentar los
principales puntos de conflicto que tensan la relacion entre activistas
autistas, padres de autistas y profesionales de la salud. A pesar de
hablar en nombre de la misma causa, los interlocutores toman una
posicion diferente en algunas demandas de representacion politica, lo
gue contribuye a la disputa de razones en la escena publica.
Finalmente, el texto destaca el desafio de pensar los criterios de
legitimidad que pueden autorizar la circulacion de discursos centrados
en opiniones divergentes sobre las necesidades del individuo autista.

Palabras clave: Representacion politica; Representacion discursiva;
Movimiento autista.

Abstract: The article presents a theoretical approach to the
conceptual matrix of discursive political representation, which has as
an its horizon of analysis the performance of the autistic movement
and its main interlocutors. For that, it uses the contributions of authors
such as Michael Saward (2006), John Dryzek (2008), Simon Niemeyer
(2008) and Rousiley Maia (2012). The objective is to present the main
points of conflict that strain the relationship between autistic activists,
parents of autistic people and health professionals. Despite speaking
on behalf of the same cause, the interlocutors take a different position
in some demands for political representation, which contributes to the
dispute of reasons in the public scene. Finally, the text highlights the
challenge of thinking about the legitimacy criteria that can authorize
the circulation of discourses centered on divergent opinions about the
needs of the autistic individual.

Keywords: Political representation; Discursive representation;
Autistic movement.

Introducao

Os desafios de pensar a representacéo politica do ponto de vista discursivo
acendem o debate sobre a necessidade de promover o dialogo normativo com
as transformacgdes sociais, tendo em vista a legitimidade dos interlocutores
desvinculados de processos formais de eleicbes (SAWARD, 2006; DRYZEK;
NIEMEYER, 2008; MAIA, 2012; GARCEZ; MAIA, 2016; KAHWAGE; CAL,
2021). Quando considerada pelo viés discursivo, a representacao politica esta
centrada em valores, dispensa procedimentos institucionais e costuma ser
traduzida pela atuacao de grupos, associacdes ou pessoas comuns que falam
ou agem em nome de determinado tema. Ao se apresentarem como tradutores
de anseios, os interlocutores abracam bandeiras de representacao, articulam
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entendimentos conjuntos e aproveitam os espacos de visibilidade para colocar
questbes na cena publica. E por esse motivo que a representacio politica
discursiva pode ser especialmente importante na luta de individuos
marginalizados, ja que opera como uma espécie de mecanismo intermediario
entre a sociedade civil e o Estado, com a func&o de questionar as estruturas
de opressédo social e, a0 mesmo tempo, apresentar reivindicacdes que
fortalegcam a democracia.

Considerando que os autistas fazem parte de grupos desfavorecidos na
sociedade por conta da estigmatizacdo do tema, o objetivo deste artigo
consiste em relacionar a matriz conceitual da representacao politica discursiva
com a atuacao de interlocutores que falam ou agem em nome do movimento
autista. S&8o apresentados alguns dos principais pontos de conflitos que
tensionam a atuacéo politica entre autistas ativistas, familiares de autistas e
profissionais de saude. No caso dessa comunidade, pensar a representacao
politica para além dos processos formais se configura ainda mais importante,
pois 0 movimento possui um numero reduzido de interlocutores autistas em
instancias de poder?. Além disso, é necessario observar a realidade de
exclusdo social enfrentada pelos autistas, a exemplo da auséncia de
oportunidades no mercado de trabalho, falta de participacdo em orgéaos
governamentais e circulacdo de esteredtipos que questionam as capacidades
dessas pessoas. S&o narrativas que influenciam a atuacao dos interlocutores
nao eleitos e que motivam a organizacdo do movimento nas diferentes arenas
discursivas (redes sociais on-line, eventos, audiéncias publicas, escolas, entre
outras), alimentando uma demanda de representacdo politica amparada por
experiéncias pessoais.

Sob tal contexto, o artigo se inicia com a revisdo de literatura referente a
matriz conceitual da representacao politica discursiva, trazendo especialmente
as contribuicdes de autores como Michael Saward (2006), John Dryzek (2008),
Simon Niemeyer (2008) e Rousiley Maia (2012). Em seguida, parte-se para a
problematizacdo do movimento autista e a caracterizagcao de seus principais
interlocutores. Por fim, sdo apresentados trés pontos de conflitos que
mobilizam a troca de razdes em torno do tema: o conceito da neurodiversidade,

2 O vereador Jorginho Mota, do municipio de Guarulhos (SP), se apresenta como o primeiro
parlamentar autista do Brasil, eleito no pleito municipal de 2020. No Congresso Nacional, ndo ha
parlamentares que se declaram publicamente como autistas. Apesar disso, 0 assunto tem sido
recorrente nos trabalhos da Comisséo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia na Camara dos
Deputados. Neste caso, as demandas de representagdo sao levantadas por parlamentares que
abracaram a causa do autismo, embora nao fagam parte do espectro.
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a necessidade de tratamentos ou terapias, e 0s esteredtipos de infantilizacéo
do autista. O argumento conclusivo é o de que as diferentes justificativas de
cada grupo retroalimentam o debate sobre a legitimidade da representacdo
politica do autismo, com o crescente questionamento das fontes de autorizacéo
utilizadas por pessoas fora do espectro, entre elas, os familiares e profissionais
de saude.

Por uma abordagem discursiva para a representacao politica

Em sociedades democraticas, a participacdo dos cidadaos costuma ser
pensada a partir dos preceitos da representagdo politica, uma abordagem da
teoria democratica que busca compreender o ato de falar ou agir em nome do
representado. A americana Hanna Pitkin (1967) forneceu a primeira
sistematizacdo para 0 conceito de representacdo politica, pensando este
processo como a atividade de dar voz aos cidadaos por intermédio de
interlocutores formalmente eleitos. A representacdo politica envolve a
participacao igualitaria dos interlocutores, que devem ser tratados mutuamente
como fontes de demandas sobre determinado tema ou causa. Por isso, a
representacao evoca um status de igualdade entre os cidadaos, reconhecendo
neles o mesmo direito para fazer parte de discussfes que podem afetar a vida
de todos.

Mais adiante, o professor britanico Michael Saward (2006) realiza a revisédo
do conceito de representacéo politica sob um ponto de vista mais pragmatico,
categorizando a reivindicac&do (claim) como o nucleo da representacdo. Se
pensada nesta dimenséo pragmatica, a representacéo politica considera o teor
dos proferimentos como uma demanda, isto €, uma reivindicacdo que inclui
trés possibilidades performaticas: o ato de representar (quando o interlocutor
fala em nome de alguém ou alguma coisa), o ato de incorporar (quando o
interlocutor fala a partir da prépria experiéncia) e o ato de simbolizar (quando
o interlocutor fala em nome de um grupo). Os interlocutores podem atuar a
favor de interesses, necessidades, preferéncias ou identidades, sempre
adotando a prética dindmica da representacdo como performance de atos
narrativos. Por essa razdo, Saward (2006) confere centralidade a
discursividade da representacao, com destaque para o papel da linguagem no
processo de visibilidade de demandas.
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Em 2008, John Dryzek e Simon Niemeyer ampliam o debate tedrico ao trazer
a abordagem da representacéo politica discursiva®. A preocupacéo dos autores
foi a de pensar o desafio da escala representativa em sociedades pluralistas,
ja que do ponto de vista operacional seria dificil incluir a participacédo
democratica de todos o0s sujeitos. Para tanto, apresentam a nocdo da
representacao politica centrada no discurso, e ndo nas pessoas. O argumento
€ 0 de gue os discursos poderiam ser operacionalizados mais facilmente por
possuirem uma unidade propria de representacdo (sédo “medidos”’ e
“descritos”), processo que encontra dificuldade nos individuos devido a
complexidade de controvérsias de cada um. Dessa forma, ndo séo as pessoas
gue estdo representadas, mas sim 0s seus interesses, identidades e valores
traduzidos pela discursividade. Na visédo dos autores, a abordagem discursiva
resolveria o problema de escala na representacdo politica, resgatando o0s
preceitos da democracia deliberativa quando a participacdo de todos for
inviavel (DRYZEK; NIEMEYER, 2008).

De acordo com Maia (2012), a representacao politica discursiva envolve a
atuacao plural dos interlocutores, a pratica associativa e a criagdo de agendas
publicas. Segundo a autora, 0s representantes originarios de movimentos
sociais operam na captacao de sentimentos de injustica ou de narrativas sobre
as necessidades de individuos tradicionalmente marginalizados. Ja o carater
associativo da representacao ajuda a refinar a pluralidade de opinides dentro
de um determinado grupo, alinhando o discurso para a apresentacdo de
demandas coerentes. Além disso, a exposicdo de problemas em comum
mobiliza a conscientizacdo da opinido publica e influencia as relagcbes com o
Estado.

Com a capacidade de acolher e organizar diferentes demandas sociais, a
representacao politica discursiva se configura em um importante mecanismo
catalisador de sociedades democraticas, conectando necessidades do cidadao
comum que poderiam ndo emergir em arenas institucionalizadas. Conforme
acrescentam Dryzek e Niemeyer (2008), a representacao discursiva pode
ajudar a tornar mais racional a formulagéo de politicas publicas, como também
colaborar para a autonomia dos individuos, preocupando-se ndo apenas com
0s processos formais de representacdo, mas, sobretudo, com as relacdes

3 De acordo com Garcéz (2013), alguns autores nomeiam a representacao politica dos no eleitos
como representacgédo discursiva (Dryzek e Niemeyer, 2008), representagdo por afinidade (Avritzer,
2007), representacéo virtual (Lavalle, Houtzager e Castello, 2006), representagdo néo eleitoral
(Urbinati, 2006) e demandas de representacao (Saward, 2006).
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estabelecidas durante o ato de representar. Segundo Garcéz e Maia (2016, p.
15), a representagao politica discursiva “seria capaz de levar os cidaddos a
projetar seus horizontes para além das questdes imediatas, refletindo sobre
perspectivas futuras e conflitos no processo de elaboracdo das politicas
nacionais e de suas possiveis solugdes”.

Por outro lado, Maia (2012) aponta o desafio instalado para as credenciais
gue legitimam essa representacdo discursiva. Na abordagem da autora, os
interlocutores nado eleitos praticam a representacdo com base na
‘responsabilidade discursiva”, isto €, um compromisso ético articulado na
linguagem e orientado pela reciprocidade, por isso, eles sempre carregam a
responsabilidade pelo que dizem. Mas quais séo as fontes de autorizacdo que
dao legitimidade ao ato de representar discursos? Em algumas situacoes, 0s
individuos autorizam a si mesmos, como € o0 caso de celebridades que
abracam determinada pauta por conta prépria. H4 também aqueles que
passam por processos democraticos e sdo escolhidos como liderancas de
movimentos ou associagdes. Além disso, a experiéncia individual no tema pode
despertar no sujeito um papel de lideranca ou de reconhecimento para
representar. Observa-se, ainda, a realidade de individuos que sdo autorizados
a falar/agir por conta do acumulo de conhecimento técnico sobre alguma
demanda.

No atual contexto de participacdo democratica, também se destaca a
contribuicdo das midias digitais como meio para o fortalecimento da
representacdo politica discursiva. E 0 que ressalta a recente pesquisa de
Kahwage e Cal (2021), que analisou como as vereadoras das cidades de
Belém e Manaus utilizam perfis do Facebook para a construcédo narrativa em
torno da propria atuacdo politica. Segundo as autoras, 0 processo de
representacdo ganha fblego nas redes sociais por conta da perspectiva
comunicacional, que considera a pluralidade dos media, a inclusdo de novos
atores sociais no debate publico e a dindmica do ato de representar em
permanente construcao.

O fato é que a comunicacdo pela internet permite que os interlocutores
estabelecam redes de apoio, monitorem o0 posicionamento das autoridades,
denunciem situacdes de injustica e gerem visibilidade para a transformacéo da
opinido publica. Gragas ao maior acesso da populacéo as redes sociais on-line
e aos portais de noticias, hoje é possivel promover a circulacdo imediata de
guestdes que movimentam o debate da esfera publica. A contribuicdo das
redes sociais também é fundamental para a atuacdo do movimento autista,
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uma vez que alguns interlocutores ligados ao tema sé se sentem confortaveis
para verbalizar demandas em interagbes on-line, as quais nao exigem o
contato face a face*.

O autismo e seus interlocutores discursivos

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), também chamado de autismo, é
uma condicdo atipica do neurodesenvolvimento, que pode provocar déficits
persistentes na comunicacao e na interacdo social dos individuos, além da
existéncia de padrbes restritos, repetitivos e estereotipados de
comportamentos (GAYATO, 2018). Desde 2012, o autista brasileiro é
considerado uma pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais,
incluindo, por exemplo, o direito a educacéo escolar regular e a prioridade de
atendimento em instituicdes publicas ou privadas. Atualmente, estima-se que
70 milhdes de pessoas facam parte do espectro autista — cerca de 1% da
populacdo mundial (GRANDIN, 2019; GAYATO, 2018). No Brasil, esse cenario
aponta, em numeros absolutos, para aproximadamente dois milhdes de
pessoas dentro do espectro®.

Os autistas podem apresentar caracteristicas comuns, mas iSso hao quer
dizer que todos expressem as mesmas condi¢des, afinal, o transtorno redne
uma ampla diversidade de tracos que podem variar de um sujeito para outro.
Alguns podem ter deficiéncias na comunicacéo verbal e ndo verbal, a exemplo
da dificuldade para entender gestos corporais e ironias na fala do parceiro de
interacdo (LACERDA, 2017; GAYATO, 2018). Outra parte pode demonstrar
alteracdes de comportamento, como girar sobre o0 proprio eixo e andar na ponta
dos pés. Ha também aqueles que se interessam pelo alinhamento de objetos,
expressam a ecolalia (repeticao da fala de outra pessoa) ou apresentam
disturbios no processamento sensorial, incluindo a intolerancia a determinados
sons, sabores ou tecidos de roupas. As caracteristicas do transtorno incluem a
pratica de rotinas inflexiveis e processos ritualizados (fazer sempre o0 mesmo
trajeto, ingerir sempre a mesma comida, ou dificuldade em lidar com pequenas
mudancas), bem como a presenca da forte restricdo nos interesses, ou seja,

4 Esta dificuldade de interac&o social sera esclarecida na proxima se¢édo do artigo, com a
apresentacéo das caracteristicas cognitivas e comportamentais intrinsecas ao autismo.

5 N&o ha dados oficiais sobre a quantidade de autistas no Brasil, mas pela primeira vez o tema foi
incluido no Censo brasileiro de 2022, conforme prevé a Lei Federal 13.861/2019. Os resultados
ainda nédo foram divulgados.
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preferir transitar apenas sobre o mesmo assunto (SOUZA; NUNES, 2018;
GAYATO, 2018).

Por conta da existéncia de caracteristicas comportamentais e comunicativas
gue fogem dos padrbes normativos da sociedade, os autistas costumam viver
como individuos marginalizados e tradicionalmente associados a incapacidade
(MACHADO; ANSARA, 2014; PARSLOE, 2015). Segundo Ries (2018), o
estigma® relacionado ao tema permeia o cotidiano dos autistas e de seus
familiares com atributos culturalmente definidos em termos depreciativos ou
estereotipados. A criacdo de tais simbolos afasta as pessoas autistas das
categorias estabelecidas socialmente como comuns ou naturais, colocando-os
em um patamar de isolamento social.

Recentemente, o assunto tem ganhado a atengcédo da midia tradicional e dos
pesquisadores de diversas areas, a partir da crescente publicacdo de artigos
cientificos, producdo de séries de televisdo, revistas especializadas e criacéo
de novas leis. Com a popularizacdo das tecnologias da informacdo e
comunicacéo, especialmente a internet, o tema adquiriu ainda mais espaco no
debate publico, colaborando para o crescimento do movimento de lutas a favor
dos direitos das pessoas autistas. Segundo relatam Benford e Standen (2009),
a internet encorajou o0s autistas a se comunicarem melhor com o mundo, ja que
0 ambiente on-line permite o maior controle sobre as interacdes sociais. Pela
internet é possivel ter mais tempo para processar as mensagens de uma
conversacao, além da possibilidade de selecionar o parceiro com gquem se
deseja dialogar, duas caracteristicas fundamentais no processo interativo da
comunidade autista.

Em raz&o das dificuldades de comunicacao e interagao social em formatos
presenciais, o ativismo do movimento autista nasceu pela iniciativa de
familiares e profissionais médicos, dois tipos de interlocutores que atuam no
tema pela perspectiva do outro. Neste caso, a representacao politica discursiva
esta caracterizada pelo ato de representar, isto €, de falar em nome de alguém
(SAWARD, 2006). Sao os pais, maes e outros familiares de pessoas autistas,
cuja fonte de autorizacdo se revela na experiéncia do cuidado com o outro,
geralmente apresentando demandas de reivindicacdo que possam garantir a
melhor qualidade de vida para o familiar autista. Ja os profissionais médicos se

6 Para Goffman (1988, p. 5), 0 estigma seria “a situagao do individuo que esta inabilitado para a
aceitagao social plena”. De acordo com o autor, é a sociedade que estabelece os meios de
categorizar as pessoas e que define quais sdo as caracteristicas aceitas conforme as expectativas
normativas. Os sujeitos estigmatizados séo frequentemente classificados como incompetentes,
levam a culpa por seus sofrimentos e vivem sob a marginalizagao social.
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apresentam na condicdo de especialistas do tema, apropriando o
conhecimento técnico como fonte de autorizacdo para o ato de representar.
Sua atuacdo discursiva destaca a experiéncia pessoal com 0 uso de
tratamentos e terapias direcionadas as pessoas autistas. Tanto os familiares
guanto os profissionais médicos sao interlocutores que estéo fora do espectro
autista, embora o transtorno atravesse a sua existéncia a partir da perspectiva
do outro.

Assim como em todo o mundo, no Brasil ndo se pensava na participacao dos
autistas em arenas publicas até meados dos anos 2000. A construcdo de
politicas publicas sobre o tema estava exclusivamente nas méos de familiares,
profissionais de salde ou de parlamentares atentos as demandas de pessoas
com deficiéncia. Este cenario s6 comec¢cou a mudar a partir de 2010, com a
popularizacdo das midias digitais de comunicacéo. O ativismo protagonizado
pelos proprios autistas passou a ser traduzido pela atuacdo plural em
associacoes, paginas da internet, livros autobiograficos e eventos nacionais
gue procuram colocar questbes na agenda publica (ALVES, 2021). Com isso,
os interlocutores autistas apresentam demandas de representacdo sob a
perspectiva da propria experiéncia (ato de incorporar), jogando luz para
problemas até entdo pouco valorizados pelo movimento. Neste caso, a fonte
de autorizacao recai sobre a experiéncia individual do autista, € ele quem fala
por ele e ndo mais 0s outros.

Atualmente, existem movimentos importantes em ambito nacional que lutam
pelos direitos dessa comunidade, como a Associacdo Brasileira de Autismo
(ABRA), a Associacao Brasileira para Ag¢ao por Direitos das Pessoas com
Autismo (Abracga), e o Movimento Orgulho Autista (MOAB), além do coletivo
Vozes do Autismo, uma organizacdo formada exclusivamente por individuos
gque fazem parte do espectro, com o objetivo de dar visibilidade ao tema a partir
do ponto de vista do proprio autista.

Aspectos metodoldgicos

Apoés as reflexdes normativas das secfes anteriores, o0 artigo parte agora
para a discussao das principais controvérsias que costumam mobilizar a
representacdo politica do movimento autista. Entretanto, antes de adentrar
esse campo de tensdes se faz necessario esclarecer 0s aspectos
metodoldgicos que guiaram a construcdo do presente texto. O recorte dos
pontos de conflito a serem problematizados tem como base a realizacdo de
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pesquisa de etnografia virtual” aplicada durante o curso de mestrado (ALVES,
2021). Na ocasidao, foram observadas as praticas discursivas de quatro
individuos autistas em redes sociais da internet, buscando o levantamento das
principais demandas por reconhecimento.

Entre outros achados, o estudo apresentou um leque de narrativas politicas
adotadas pelos autistas ativistas, incluindo as disputas em torno do conceito
da neurodiversidade, a necessidade de tratamentos e o0s estigmas de
infantilizacdo. Para a construcdo deste artigo, o esforco metodoldgico
concentrou a reflexdo nos trés pontos de conflito observados anteriormente,
relacionando a discussdo do tema com o processo de representacao politica
discursiva.

Controvérsias do movimento autista: tensdes entre ativistas, pais e
profissionais de saude

A perspectiva discursiva para a representacao politica tem sido mobilizada
como forma de responder as transformacdes da sociedade, j4 que nado seria
mais possivel pensar em uma representacao vinculada apenas aos processos
formais legitimados pelo voto (SAWARD, 2006; DRYZEK; NIEMEYER, 2008).
Sendo assim, a abordagem discursiva esta vinculada a emergéncia da luta de
minorias politicas e movimentos sociais, ambos cada vez mais articulados para
a apresentacdo de reivindicagbes na cena publica, como € o caso da
comunidade autista. Ha de se ressaltar, ainda, a influéncia dos meios de
comunicacédo como fontes de visibilidade para as novas formas de participacao
e divulgacdo das demandas de representacdo, processo que adquire maior
notoriedade a partir da chegada das redes sociais on-line.

Quando articulada com a realidade do movimento autista, a representacao
politica discursiva acontece pela participacdo de diferentes interlocutores
(autistas ativistas, familiares e profissionais de saude), que falam ou agem em
nome do tema. Embora coadunem em algumas reivindicag¢oes, o que chama a
atencdo sdo as divergéncias dentro do préprio movimento, algo que pode
enfraguecer a luta politica e ameacar a legitimidade da representacao politica.
O ponto de partida dos conflitos ideolégicos se deu em 2007, quando a
Organizacao das Nacgdes Unidas (ONU) instituiu a data de 2 de abril como o

" A etnografia virtual, ou netnografia, é considerada um método de pesquisa qualitativa, cuja
aplicacao ocorre pela observacéo direta e critica do pesquisador sobre os fendémenos sociais
experimentados no ambiente digital (AMARAL, 2010).

10
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Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo, cujo objetivo era fomentar os
esforcos internacionais para a maior compreensao e acolhimento de pessoas
dentro do espectro. Apesar de reconhecer a importancia da comemoragao para
ampliar a visibilidade do tema, o movimento é frequentemente criticado por
autistas ativistas devido a énfase excessiva na experiéncia pessoal de pais e
profissionais que lidam com o assunto. Trata-se de uma data pensada e
coordenada nédo por autistas, mas sim por sujeitos que convivem com autistas.
E por isso que ao questionar essa celebracio mundial, os autistas ativistas
passaram a reivindicar o seu “lugar de fala®” no debate publico sobre o objeto,
destacando a importancia de fomentar a visibilidade do movimento sob a
perspectiva do préprio autista em suas experiéncias de vida.

Ortega (2008) esclarece que o ativismo de pessoas autistas ganhou
notoriedade com a criagdo da Autism Network International (ANI). A associacao
nasceu para fomentar a participacdo dos autistas em iniciativas politicas e
sociais relacionadas ao espectro. Segundo o autor, a atuagdo do movimento
tem se pautado sob a ideologia da expressao “por autistas para autistas”, uma
referéncia aos estudos da deficiéncia que exaltam o enunciado “nada sobre
nds sem nos”. A partir de tal reflexdo, a comunidade autista adotou a data de
18 de junho como o Dia Mundial do Orgulho Autista. O marco foi comemorado
inicialmente no ano de 2005 pela organizacdo americana Aspies for Freedom,
com o objetivo de celebrar a emergéncia de uma identidade autista.

As controvérsias entre 0s representantes do movimento autista vdo muito
além do atrito em datas comemorativas. Entre os principais pontos de conflito,
destaca-se o0 entendimento sobre o conceito da neurodiversidade, uma
abordagem de origem sociologica que considera a condi¢ao atipica do autismo
como parte da diversidade humana. Nesta perspectiva, o transtorno nao é visto
como uma doenca que precisa ser tratada ou curada, pelo contrario, o autismo
seria uma forma diferente do funcionamento cerebral, cuja existéncia evidencia
a riqueza da condicdo humana. Os ativistas da neurodiversidade reivindicam a
aceitacao plena da identidade autista, justificando que o transtorno faz parte do
sujeito e, portanto, deve acompanha-lo para o resto da vida. Buscar uma
eventual cura seria 0 mesmo gue assumir o autismo engquanto doenca, o que
costuma ser rechacado pelos ativistas. Sendo assim, a neurodiversidade

8Para Ribeiro (2017), o lugar de fala é o espaco em que 0s sujeitos vulneraveis reivindicam sua
propria existéncia. Este entendimento busca trazer visibilidade para as pessoas que, historicamente,
passam por processos sociais excludentes, como negros, comunidade LGBTQIA+ e pessoas com
deficiéncia. A discursividade de sujeitos marginalizados pode oferecer uma visdo mais ampla sobre
determinado assunto, j& que eles vivenciam na pratica as mazelas de uma sociedade hierarquizada.
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convida os autistas a abracarem a propria identidade, o seu jeito particular de
ser, reconhecendo o0 espectro como elemento colaborativo para a diversidade
da raca humana.

Por outro lado, 0 movimento ativista enfrenta a resisténcia de parte dos pais
de autistas e de profissionais que atuam na area. A justificativa para o
enfrentamento consiste em entender o autismo como resultado de uma
deficiéncia cerebral que precisa ser tratada (AYDOS, 2019). Os pais e
profissionais do movimento pré-cura alegam que enaltecer o autismo apenas
como tragco da diversidade humana seria 0 mesmo que negar o direito de
assisténcia médica e terapéutica para os autistas que apresentam maiores
limitacdes fisicas ou cognitivas. Os autistas severos®, por exemplo, precisam
de estimulacao profissional desde cedo para a melhor qualidade de vida em
termos de comunicacdo e interacdo social. Segundo Ortega (2008), a
comunidade contra o discurso da neurodiversidade costuma rejeitar a simples
relacdo do espectro a uma questao de identidade pessoal, considerando que
os sujeitos “ndo sao autistas”, eles, na verdade, “tém autismo”. Além disso, os
pais e profissionais alegam que a bandeira da neurodiversidade é
majoritariamente empunhada por autistas de alto funcionamento, ou seja,
aqueles que apresentam caracteristicas mais sutis do transtorno e, por isso,
precisam de menor intervencdo medica e educacional. Outra questéo
levantada pelo grupo alerta que a vinculagdo do autismo a uma demanda de
identidade poderia ser usada como justificativa pelas liderancas
governamentais para a paralisacdo de politicas publicas de inclusdo social e
financiamento de terapias.

As tensdes que emergem dos diferentes entendimentos sobre a condi¢ao do
autismo também provocam o debate acalorado quando o assunto é a
necessidade de tratamentos e terapias. Uma das questdes mais polémicas
envolve a Applied Behavior Analysis (ABA), utilizada para o ensino de
habilidades educacionais e sociais. A terapia ABA busca trabalhar o impacto
da condicdo autista em situacdes reais. O objetivo é estimular o individuo a
desenvolver comportamentos desejaveis e diminuir aqueles que sao
considerados prejudiciais ao processo de aprendizagem. Existem diversos
profissionais de saude especializados na aplicacdo da terapia ABA em criancas
autistas. Muitos se aproveitam da popularidade em midias digitais da internet
para divulgar resultados positivos sobre a utilizacdo do método, o que atrai a

% Desde 2013, o TEA passou a ser enquadrado em trés niveis ou padrdes (leve, moderado e severo),
conforme o grau de prevaléncia das caracteristicas do transtorno no individuo (GAYATO, 2018).
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atencao dos familiares de pessoas autistas interessados pelo acesso a essas
intervencoes.

Por outro lado, a aplicacdo do método ABA é duramente criticada por autistas
ativistas, com o argumento de que a intervencéo terapéutica busca robotizar
os individuos a qualquer custo. Os ativistas alegam que a terapia ABA reproduz
a opressao social contra pessoas com deficiéncia, na tentativa de desenvolver
comportamentos considerados normais ou esperados pela sociedade. Ha
relatos de autistas que denunciam abusos por parte de profissionais de saude,
como insistir nas sessbes de terapia mesmo quando a criangca demonstra
desconforto ou crise de choro.

Além das tensdes sobre a neurodiversidade e a necessidade de terapias, 0s
interlocutores do movimento costumam divergir na abordagem dos
esteredtipos de infantilizacdo comumente associados ao autista. O conflito
pode ser ilustrado a partir das controvérsias em torno da expressao “anjo azul”.
O termo é popularmente usado para se referir a criancas autistas, sob a
tentativa de relacionar o transtorno a algo divino ou especial. A referéncia ao
azul advém do fato de que os estudos iniciais do tema indicavam a
predominancia do autismo em meninos, 0 que levou o movimento de pais e
profissionais de salde a adotar a cor (geralmente associada ao universo
masculino) como simbolo da causa (LACERDA, 2017). A associacdo do tema
com o universo celestial agrega um elemento de valor romantizado, buscando
moldar a identidade do individuo autista de acordo com as expectativas morais
da sociedade (ALVES, 2021).

Por sua vez, os ativistas autistas alegam que a popularizagao do termo “anjo
azul” colabora para a construgao de estigmas que tentam associar o transtorno
a incapacidade (ALVES, 2021). Eles ndo aceitam ser tratados como anjos
porque a expressao infantiliza a identidade do sujeito, a0 mesmo tempo em
gue impde uma obrigacéo social pela busca da perfeicao. Nesta visdo, associar
o transtorno a uma criatura celestial seria desconsiderar os defeitos que todo
ser humano tem, inclusive os autistas. O entendimento € o de que o esteredtipo
de infantilizacdo atribui um valor simbdlico depreciativo ao tentar inviabilizar a
capacidade do individuo autista, como se ele, mesmo na fase adulta, ndo
estivesse apto para seguir a prépria vida sem o suporte dos pais.

O relato de controvérsias que mobilizam a atuacdo do movimento autista
levanta uma série de questdes para pensar a representacdo politica do tema.
Ha de se considerar o carater informal dessa representacéo, realizada em sua
maioria por interlocutores que néo fazem parte de instancias decisérias, mas
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ocupam espacos de visibilidade em redes sociais da internet. Sao
interlocutores que abragaram o tema a partir da experiéncia pessoal com o
autismo, 0 que motiva a apresentacdo de demandas na cena publica. Nesse
ponto, € possivel enxergar a representacdo politica sob o ponto de vista
discursivo, ou seja, centrada nos discursos, e ndo nas pessoas (DRYZEK;
NIEMEYER, 2008), afinal, o que esta sendo representado sédo 0s anseios, as
justificativas e as demandas da propria comunidade autista. Além disso, a
atuacao de diferentes interlocutores enquadra o discurso como um conjunto de
conceitos que incorporam suposicdes e julgamentos, ao mesmo tempo em que
também organizam a a¢éo, reconhecem as disputas de poder na sociedade e
colaboram para a construcdo de identidades.

Assim como as demandas da comunidade autista, os discursos estdo em
constante processo de revisdo, ja que as preferéncias e interesses dos
individuos podem ser alterados ao longo do tempo. Por isso, a representacao
politica discursiva detém um carater fluido e moével, que transita e se
estabelece entre as diferentes arenas da esfera publica (GARCES, MAIA,
2016). Aléem de eventualmente mudar de opinido, revisar posturas ou
incorporar novas identidades, as pessoas também podem se engajar em mais
de um tipo de narrativa.

Outra questao importante tem a ver com o problema de pensar a legitimidade
da representacédo politica discursiva, especialmente quando se considera o
contexto do movimento autista e sua pluralidade de interlocutores informais.
De um lado, observa-se a perspectiva de pais e profissionais de saude ligados
ao tema, os quais assumem a patologia do transtorno e a necessidade de
terapias. Na outra ponta estdo os autistas ativistas, que abragcam a abordagem
testemunhal para reivindicar o respeito a diversidade de suas caracteristicas.
Essa problematizacdo pode ser encarada pela abordagem tedrica de Maia
(2012), que sugere pensar a legitimidade da representacdo discursiva a partir
de trés pontos: por aqueles que fazem parte do grupo (os autistas ativistas),
pelos que nao se reconhecem como membros do grupo, mas atuam em nome
dele (os familiares e profissionais de saude), e pelas instituicbes democraticas
(espacos deliberativos).

Segundo a autora, no interior do movimento os interlocutores precisam
separar a influéncia das identidades individuais e padronizar um discurso
publico coerente, capaz de dialogar com as necessidades de todos, o que
enfrenta grande resisténcia na comunidade autista. Por outro lado, a
legitimidade da representacdo discursiva requer a preocupagcdo com as
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divergéncias instauradas dentro do préprio grupo e entre as diferentes
organizagOes da sociedade. Isso porque as estruturas de poder corroboram a
existéncia de possiveis conflitos de interesse, ja que as demandas de um
determinado grupo podem afetar as preferéncias ou reivindicagbes de outra
parte da populacdo. Além de considerar o interior do movimento e 0s pontos
de tensao, a legitimidade da representacao discursiva requer o olhar ampliado
sobre o conjunto das organizacdes que representam uma comunidade ou
causa especifica. Esse processo se torna necessario para identificar a
variedade de demandas representativas nas diferentes arenas discursivas,
pois ao observar as reivindicagdes colocadas por outro grupo, os interlocutores
podem trazer ideias para fortalecer a luta do proprio coletivo.

O desafio da linha de frente se coloca no sentido de pensar qual seria a fonte
de autorizacdo mais legitima para representar demandas na cena publica, o
gue requer o aprofundamento de pesquisas empiricas sobre o tema. Contudo,
€ interessante perceber que os trés tipos de interlocutores aqui analisados
(ativistas, pais e profissionais de saude) mobilizam demandas de
representacdo que nasceram de atravessamentos pessoais, isto €, que
ganharam vida a partir do contato com a realidade daquilo que se representa.
Séo discursos vivenciados na pratica e moldados pelas diferentes relacbes
estabelecidas na representacédo politica do movimento autista. Uma possivel
justificativa para a garantia dessa legitimidade reside no entendimento de que,
embora tenham divergéncias sobre 0 mesmo assunto, todos os trés tipos de
interlocutores caminham no sentido de reposicionamento do individuo autista
na sociedade, seja por meio de tratamentos ou pela valorizacdo das suas
diferencas.

Consideracdes finais

O objetivo deste artigo foi 0 de provocar a reflexao tedrica sobre a expanséo
da matriz conceitual da representacao politica. Considerada antes apenas sob
0 ponto de vista eleitoral, a representacao politica passou a incorporar uma
abordagem mais discursiva para acompanhar as transformacgoes da sociedade
contemporanea, buscando garantir condi¢des de igualdade participativa entre
os cidaddos. Considerando a visibilidade das atuais midias digitais, 0s
individuos marginalizados passaram a se organizar politicamente para chamar
a atencdo da sociedade nos assuntos de interesse coletivo, o que tem
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fortalecido e ampliado a representacdo politica centrada na narrativa de
anseios e justificativas pessoais.

A realidade do movimento autista tornou-se um campo empirico motivador
para pensar a representacao politica baseada na pratica dos discursos, e ndo
nas pessoas, pois 0 tema mobiliza a atuacdo de diferentes interlocutores
informais que se sentem autorizados para falar ou agir em nome do grupo. Tais
representantes costumam usar como fonte de autorizacdo a propria
experiéncia pessoal com o tema, reivindicando questdes publicas que buscam
o reconhecimento e a melhor qualidade de vida da pessoa autista. Entretanto,
0s atritos ideoldgicos entre os interlocutores do movimento (autistas ativistas,
pais e profissionais de saude) reacendem o debate acerca dos critérios de
legitimidade que autorizam o ato de representar em nome do outro. Ao longo
do texto, também foi possivel perceber que os diferentes entendimentos sobre
as demandas de representacdo colocam questdes contraditérias no debate
democratico, o que pode confundir a opinido publica e dificultar a garantia de
direitos para a comunidade autista.

Por fim, € importante reconhecer os limites deste texto. Ao eleger apenas trés
pontos de conflito para a discusséo, certamente outras questdes importantes
do movimento autista ndo foram problematizadas. Além disso, deve-se
considerar que o texto se concentrou apenas na narrativa de interlocutores
informais do movimento. Se ampliado o olhar para outros representantes, como
parlamentares e artistas que abracaram a causa do autismo, as reflexdes do
artigo poderiam trazer novos horizontes de abordagem.

De qualquer forma, para avancar sobre as questdes de fluidez e de
legitimidade no bojo da representacdo politica autista, faz-se necessaria a
realizacdo de pesquisas que considerem a dinamica do movimento ao longo
dos ultimos anos. E preciso conhecer mais a fundo quais foram os impactos
com a chegada dos autistas ativistas no movimento politico (oportunizada pelas
redes sociais), quais assuntos ganharam ou perderam visibilidade no percurso
do tempo e quais interlocutores tém maior visibilidade na esfera publica. Isso
se mostra importante para perceber até que ponto apenas a pratica discursiva
pode ser capaz de sustentar a representacao politica em temas tdo sensiveis
a opiniao publica.
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