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A vocé, meu filho Davi Lucas,
meu tesouro e mestre,

e a todas as criancas

que vocé representa.

Para vocé, Rafaella, com quem
eu comecaria tudo de novo.




“Séo as lutas moralmente motivadas de grupos sociais,
sua tentativa coletiva de estabelecer institucional e
culturalmente formas ampliadas de reconhecimento
reciproco, aquilo por meio do qual vem a se realizar a
transformac¢io normativamente gerida das sociedades.”

Axel Honneth (2009)
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PREFACIO

N&o se encontra, neste texto, nenhuma visao idealizada do autismo ou do sujeito
autista. Consciente das diversas representacfes colocadas pelos produtos midiaticos que,
em geral, reforcam clichés e esteredtipos vinculados ao autismo, este trabalho,
contrariamente, se volta a escuta de quem vivencia a realidade autista, ouve aqueles e
aquelas que compdem a rede socioafetiva do sujeito autista.

Neste trabalho de pesquisa, lgor Ries afirma que as pessoas que convivem com o
autismo, em suas diferentes formas e niveis, produzem tipos de experiéncias
sociocomunicativas especificas que, hoje, precisam ser destacadas e compreendidas. Ele
identifica que familiares, cuidadores e amigos sdo importantes agentes de fala capazes de
fornecer subsidios a compreensdo do autismo desde dentro. Em sua perspectiva, esses
agentes movimentam os espacos de conversacao civil, constroem um novo capital social
e, portanto, ativam interacfes que rompem 0s espacos convencionais de reproducao do
estigma.

Com um olhar atento ao contexto atual, seu trabalho se ocupa das diferentes falas
elaboradas nos contetidos que sdo cotidianamente compartilhados pelos de sites de redes
sociais, na Internet. Através de quatro paginas do Facebook: Autismo & Realidade,
Lagarta Vira Pupa, Marcos Mion e Uppa Autismo, o autor observa como cada qual
vocaliza um tipo particular de interagdo socioafetiva chegando a formacédo de quatro

grandes categorias tematicas: o testemunhal, o técnico, o célebre e o regional.
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Amparado na abordagem da pesquisadora Christine Hine, o trabalho envereda
pelos meandros da antropologia virtual enfatizando o uso das tecnologias de comunicagao
como um artefato cultural, e ndo como um simples dispositivo tecnologico de producéo
e recepcdo de conteudo. Apoiado neste quadro tedrico-metodologico, sua pesquisa
apresenta uma estrutura dupla e articulada dos dados quantitativos, onde constam as
propriedades informativas dos perfis pesquisados, o numero de seguidores, a tipologia
das postagens, as estatisticas das publicacdes e das interacGes de maior engajamento; bem
como os dados qualitativos, com os registros das postagens, os relatos, as narrativas
audiovisuais e 0s materiais discursivos. O resultado é uma leitura interpretativa coerente,
produzida por um jovem pesquisador que entende que uma investigacdo académica nao
“d4 voz” a ninguém, mas pode possibilitar um espago da fala e, assim, se tornar uma
verdadeira préatica social. E a isto que esta pesquisa atende.

Sem reduzir as referéncias que importa, nem reproduzir as teorias que mobiliza,
Igor Ries apresenta, com lucidez e simplicidade, perspectivas de autores muito densos e
atuais, como faz no capitulo dedicado a teoria do reconhecimento, de Axel Honneth. Ante
a reflexdo politica de Honneth, Ries articula sua analise de modo a ilustrar como o sujeito
autista é, portanto, figura catalisadora das esferas dos afetos, das leis e da solidariedade
social.

Ao final do texto, cada leitor e leitora notara que lgor Ries é aquele tipo de
pesquisador atento que recolhe os vestigios de um fendmeno sempre a partir do (seu)
cotidiano, observando todos os lados e pontos mitdos do campo de trabalho. Tal qual a
figura do trapeiro, em Walter Benjamim, ¢ pela coleta que organiza seus “achados” em
um modo de escrita envolvente que alga o leitor ou a leitora para o lado de dentro. Assim,
cada um de nds passa a acompanha-lo recompondo seu exercicio investigativo e
compreendendo o fio fino de sua reflexao.

Deixo, aqui, 0 convite a boa leitura.

Angie Biondi
Curitiba, novembro de 2021
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APRESENTACAO

A busca por informagdes, tratamentos, apoio e consolo, oportuniza o aproximar
de experiéncias vividas no cotidiano de outros individuos incluidos na mesma realidade:
neste caso, O autismo. Formam-se grupos, trocam-se experiéncias, depoimentos,
acontecem exposicdes ou recolhimentos, surgem mobilizacdes e interacdes sociais
diversas. Nascem discursos, ideologias e estigmas, comunicacdes efetivas e também a
banalizacdo do termo, por conta do consenso tacito que circula e nutre o saber comum.

Popularizado por meio das exposi¢cdes midiaticas em filmes, séries, novelas, em
programas de TV, livros e noticias, o significado do autismo passou a ser concebido a
partir de discursos e imagens presentes nestes formatos midiaticos, contribuindo também
com a construcdo de estigmas e, consequentemente, com a intensificacdo das suas
diferencas. Isso se deve ao fato de que, nestas producgdes, revelam-se parte da realidade
que norteia o individuo com autismo nas suas relagbes sociais, as diferencas
comportamentais mais comuns, as suas dificuldades de vida, bem como os potenciais
prodigios e intrigantes que estdo presentes em algumas destas pessoas.

Com a intensificagdo dos estudos no campo da medicina sobre o autismo e com a
ampliacdo deste transtorno para um espectro mais amplo, o TEA (Transtorno do Espectro
Autista), que abriga varios niveis de dificuldades de desenvolvimento na pauta autistica,
elevaram-se os diagndsticos e, consequentemente, o fomento de discussdes em grupos de

pessoas que convivem com individuos incluidos no espectro.
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Entendido como uma condi¢do do desenvolvimento neurologico, o TEA &
caracterizado por uma alteracdo da comunicacdo social e pela presenca de
comportamentos repetitivos e estereotipados, com estimativas (CDC - Center of Diseases
Control and Prevention) que indicam a existéncia de um caso de autismo para cada 54
pessoas no mundo (TISMOO, 2020). Estes numeros aumentam a medida que as
metodologias ficam mais precisas e os diagnosticos tornam-se mais precoces.

Aliados a realidade dos diagnosticos precoces, surgem as buscas por parte dos
sujeitos com autismo e das suas redes socioafetivas. Ndo se pode negar que existam
dificuldades para o individuo autista, mas é digno que todo sujeito social seja reconhecido
por suas habilidades. Este contexto, portanto, abre-nos a possibilidade do debrucar sobre
a teoria do reconhecimento. Honneth (2003) indica como padrdes de reconhecimento
intersubjetivo o amor, o direito e a solidariedade. Considera 0 amor o nucleo fundamental
de toda a moralidade e também apresenta a distingdo das trés esferas do reconhecimento:
a dos afetos e da autoconfianca; a das leis e direitos, do autorrespeito; a da solidariedade
social e da autoestima.

Adensando este contexto atual, observamos a intensificacdo do uso dos
dispositivos tecnoldgicos e comunicacionais. Por meio destes elementos de mediacéo, 0s
sujeitos, em suas vidas cotidianas, tém promovido formas interacionais, trocas de apoios,
narrativas testemunhais, além de reivindicaces diversas, antes destinadas apenas aos
grupos presenciais de ajuda, bem como ao convivio familiar e social mais préximo. Por
isso, é pelo viés cultural e intersubjetivo que a observacao destes eventos, que culminam
nos usos tecnoldgicos, ganha forca. S&o as experiéncias do cotidiano que revelam os
fatores culturais de uma sociedade. Apenas compreendendo a cultura como “todo um
sistema de vida, no seu aspecto material, intelectual e espiritual” (WILLIAMS, 1969,
p.18), é que esta reflex&o se torna valida.

Pertencente ao campo da investigacdo em comunicagdo, 0 objeto desta pesquisa
se direciona, portanto, para a interagdo comunicacional entre estes grupos de individuos,
unidos pelo autismo, que pertencem a uma superficie comum de troca, em movimento.

Neste sentido, Duarte (2003) indica que o processo de comunicacdo € ativado pela

15



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

“superficie de contato”, pelas relacfes provenientes destas trocas de sentidos, através da
experiéncia da comunhdo, do ato de comunicar como sendo um encontro de fronteiras
perceptivas. O autor complementa afirmando que a emergéncia de uma superficie comum
de troca, o compartilhamento e o tratamento do eu com o outro, formam uma composicao,
uma relagdo produzida entre estes sujeitos conscientes, que estio em movimento e ndo
em uma estrutura congelada.

Neste contexto conversacional e comunicacional, o problema de pesquisa foi
estabelecido pelo questionamento: como se efetivam as interacBes comunicacionais em
comunidades sobre autismo no Facebook, na busca por reconhecimento? Assim, a partir
desta abordagem, tal problematica se originou das seguintes inquietacfes balizadoras:
Qual o papel das interacdes comunicativas acerca dos estigma e das experiéncias junto
do individuo com autismo?; E quem sao estes atores sociais e 0 que é negociado nas suas
préaticas?; Como sdo usados os aparatos tecnoldgicos de comunicacdo mediada por
computador pelas comunidades nas redes sociais?; Como estes grupos de individuos
reconhecem os seus direitos, afetos e préaticas solidarias?; Qual é o contexto cultural que
marca a experiéncia de vida do individuo com autismo e a da sua rede socioafetiva,
contribuindo com a constituicdo de um capital social?

Desta forma objetivamos, de modo geral, compreender as interacOes
comunicacionais e a constituicdo das redes socioafetivas ligadas aos sujeitos com
autismo, através de comunidades do Facebook, que buscam o reconhecimento. Este
trabalho compreende, de maneira especifica, a caracterizagdo do TEA, seu contexto
historico e estigmatizado nesta conjuntura conversacional atual; a compreensédo dos
conflitos sociais sob 0 enfoque do reconhecimento intersubjetivo; a aproximacéo das falas
e relatos a perspectiva dos testemunhos e da experiéncia narrativizada; a reflexdo sobre as
préticas e interacbes comunicativas, pelo uso das redes tecnoldgicas com impactos culturais
que contribuem com a formacéo de um capital social; e, por fim, a analise das préaticas
discursivas presentes nas interagdes comunicacionais e testemunhais na rede socioafetiva
ligada ao sujeito com autismo, em casos do Facebook, cujas formas de experiéncias e

buscas por reconhecimento e ressignificagcdo estes grupos vivenciam.
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Investigamos quatro paginas do site de redes sociais Facebook: Autismo &
Realidade, Lagarta Vira Pupa, Marcos Mion e Uppa Autismo-Curitiba. Estas paginas
foram escolhidas porque revelam quatro diferentes perfis de atores sociais que,
respectivamente, definimos como: técnico, testemunhal, celebridade e grupo
regional/local.

A andlise destes grupos se deu, portanto, pelo levantamento de dados que
revelaram as praticas e ideais destes atores, seus comportamentos e habitos discursivos,
por meio do acompanhamento direto das respectivas rotinas, promovidas nas suas paginas
de redes sociais online. Desta forma, entendemos que é pela comunicacdo e relacéo
exercidas por estes grupos, que se torna possivel a sua analise. Para isso, a abordagem
escolhida foi a etnografial em Hine (2004, 2015), por se tratar de um modelo que, apoiado
na antropologia, estuda a cultura de grupos sociais de modo a contribuir com as pesquisas
no campo da comunicacdo que decorrem do uso dos aparatos tecnolégicos e da Internet
no cotidiano.

O recorte temporal foi marcado entre 0s meses de janeiro a julho de 2017 (mais
precisamente 7 meses ou 29 semanas). Em seguida, houve a estruturacdo e analise dos
dados quantitativos (propriedades dos ambientes digitais pesquisados; nimeros de
seguidores; tipos de publicacdes; estatisticas de publicacGes e interacdes; publicacbes de
maior engajamento) e dos qualitativos (conteddos discursivos, postagens e publicacdes,
relatos e testemunhos, pesquisas, etc.) para posterior registro e analise interpretativa.

O desenho desta pesquisa nesta obra, portanto, foi estruturado em 5 capitulos.

No capitulo 1 recuperamos a origem, caracteristicas e contexto historico do

autismo, apresentando os dados que justificam a elevagdo no nimero de diagndsticos? e,

! Justificamos o emprego do termo “etnografia” ao invés de “etnografia virtual” pois Hine (2015) esclarece que, na
etnografia aplicada em estudos na Internet, ndo existe mais a divisdo entre online e off-line, real e virtual. A autora
atualiza suas proprias defini¢Ges, descritas em Etnografia Virtual (HINE, 2004) e defende, mais recentemente, que a
utilizagdo deste recurso pertence ao cotidiano das pessoas, como mais uma infraestrutura disponivel, e explica que, por
isso, esta corporificada como parte dos individuos que a empregam, sem fazer contraposi¢do ao mundo fisico.

2 Na década de 90, as estimativas mundiais indicavam a prevaléncia de um caso para cada 2.500 criangas (JUNIOR,
2010). Em 2020, estatisticas apresentadas pelo CDC (Center of Diseases Control and Prevention) indicaram a
existéncia de um caso de autismo para cada 54 pessoas (TISMOO, 2020). Em 2016, a Organizagao das Nagbes Unidas
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consequentemente, o maior envolvimento das redes socioafetivas com a causa. Em
seguida, tratamos do estigma que norteia este transtorno, decorrente da relagdo entre o
autismo e os diferentes significados historicos e culturais que o acompanham.
Abordamos, complementarmente, as modalidades enunciativas e a presenca dos discursos
normalizadores que circundam o tema. Aproximamo-nos, enfim, das configuragoes
comunicativas que se formam por meio de comunidades online e das experiéncias
narrativizadas por estes sujeitos nas redes sociais digitais.

A teoria do reconhecimento intersubjetivo, fundamentada em Axel Honneth
(2003) é o foco do capitulo 2. Nele abordamos os conflitos e lutas sociais como bases da
interacdo e forga moral que impulsiona o desenvolvimento social. Como maneiras de
rever padrBes e a necessidade do reconhecimento reciproco entre 0s sujeitos, as esferas
do amor, direitos e solidariedade, sdo apresentadas como suas dimensdes intersubjetivas.

As conexdes exercidas em redes sociais e culturais foram abordadas no capitulo
3. Refletimos sobre o uso da tecnologia como artefato cultural (HINE, 2004, 2015)
presente no cotidiano autista. Discutimos, em seguida, sobre as conexdes, comunidades
sobre 0 autismo e os elementos interacionais em sites de redes sociais: 0s atores na rede,
a construcdo do capital social do autismo e os espacos de conversacdo civil que se
efetivam nestes ambientes.

Ao longo do capitulo 4, buscamos analisar os agentes de fala na construcdo de
redes socioafetivas do autismo nos casos do Facebook. Apresentamos, detalhadamente,
0 percurso metodologico e partimos para a analise das paginas: Autismo & Realidade,
Lagarta Vira Pupa, Marcos Mion e Uppa Autismo.

Por fim, o foco do capitulo 5 é direcionado a analise das praticas comunicacionais
exercidas nas paginas do Facebook, como forma de luta por reconhecimento do autismo,

bem como para a ressignificacdo dos seus atores sociais. Com a utilizagdo de grupos de

divulgou a estimativa de que cerca de 1% da popula¢do mundial vive com autismo (ONU, 2016), o equivalente a 70
milhdes de pessoas no mundo. No Brasil, portanto, o percentual equivale a 2 milhGes pessoas dentro do espectro (ONU,
2015).
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dados sintetizados e sistematizados em quadros e tabelas, aproximamos 0s aspectos
enunciados por estes atores em suas experiéncias, lutas e lugares de fala, os elementos
formadores de um capital social na rede digital, bem como as esferas do reconhecimento
intersubjetivo, nos termos enunciados por Honneth (2003) que, juntos, podem culminar
na ampliacdo da expectativa da constituicdo de novos padrbes e, por sua vez, com a
ressignificacdo do autismo.
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1. O AUTISMO E AS
PRATICAS COMUNICACIONAIS
EM COMUNIDADES ONLINE

1.1. ORIGENS, CARACTERI'STICAS
E CONTEXTO HISTORICO

Popularizado a partir dos grandes e importantes protagonistas cinematograficos,
como a Temple Grandin®, Raymond (Rain Man)* e por tantos outros relatos reproduzidos
e mediatizados, o autismo é percebido como centro de préaticas interacionais e
comunicacionais, oportunizando a intensificacdo das relagdes sociais em torno deste
assunto. Nestas producdes sdo reveladas parte da realidade que norteia o individuo com
autismo nas suas relacdes sociais, as diferencas comportamentais mais comuns, as suas
dificuldades de vida, bem como os potenciais savants® presentes em algumas destas

pessoas, bastante intrigantes e fascinantes.

3 Temple Grandin é a mais bem-sucedida e célebre profissional norte-americana com autismo, altamente respeitada no
segmento de manejo pecudrio. Tornou-se uma proeminente autora e palestrante sobre o esse tema porque ela é uma prova
viva de que as caracteristicas de autismo podem ser modificadas e controladas. Bacharel pelo Franklin Pierce College e com
mestrado em Ciéncia Animal na Universidade Estadual do Arizona, é Ph.D. em Ciéncia Animal, desde 1989, pela
Universidade de Illinois. (JUNIOR, 2012)

4 Raymond é um personagem autista, protagonista do drama norte-americano Rain Man, 1988, de Berry Levinson.
Raymond é um “autista sabio” com habilidades mentais seriamente limitadas em algumas areas, mas com capacidade
de génio em outras. (AUTISMO & REALIDADE, 2016)

5 A sindrome de savant é considerada um distdrbio psiquico com o qual a pessoa possui uma grande habilidade
intelectual aliada a um déficit de inteligéncia. As habilidades savants sdo sempre ligadas a uma meméria extraordinaria,
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Para que seja possivel compreender as razdes que levaram o autismo e estes
roteiros de vida para as telas de cinema, aos agendamentos de pautas da midia em geral,
as redes sociais e ainda, mais fortemente, para o cotidiano da sociedade, é preciso
entender suas origens, caracteristicas e 0 seu contexto histérico. Estes fatores colocam
essa tematica, primeiramente, nas relagdes sociais, e sdo capazes de despertar interesses,
conflitos, as buscas por informagdes, apoio, as reivindicag¢fes, oportunizando, inclusive,
as interacGes comunicacionais.

Historicamente, o termo foi introduzido na psiquiatria, em 1906, pelo psiquiatra
Plouller, como item descritivo do sinal clinico de isolamento percebido em criangas.
Porém, foi em 1943 que o médico austriaco Leo Kanner descreveu, pela primeira vez, a
definicdo do autismo como um quadro clinico, passando a chama-lo de disturbio autistico
do contato afetivo, delineando uma sindrome com o mesmo sinal clinico de isolamento
observado num grupo de criancas. A partir da criteriosa descricdo de tais anormalidades,
feita por Kanner, houve a diferenciagdo do quadro de autismo de outros como
esquizofrenia e psicoses infantis. Por isso, o trabalho deste médico austriaco foi de
fundamental importancia para formar as bases da Psiquiatria da Infancia nos EUA e
também mundialmente (BRASIL, 2014).

Nas suas pesquisas, Kanner evidenciou as seguintes caracteristicas, percebidas
num grupo de criancas: a falta de contato emocional com outros individuos, a auséncia
de fala ou formas atipicas de comunicacao, a fascinacéo por alguns objetos e a destreza
no Seu Manuseio, comportamento ansioso e possessivo, desejo de manter rotinas,
evidéncias de inteligéncia, habilidades com jogos de encaixe e montagem e,
especialmente, o sinal clinico de isolamento. Ainda em 1943, 0 médico deixou claro que
este relato era preliminar e carecia de mais estudos, observacdes e investigacdes
(KANNER, 1976).

porém com pouca compreensdo do que estd sendo descrito. E encontrada em uma a cada dez pessoas com autismo.
(UNIVERSO AUTISTA, 2016).
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No mesmo periodo, Hans Asperger (1944), também psiquiatra, descreveu o
quadro clinico de outro grupo de criangas e, embora apresentasse semelhangas com o
quadro de Kanner, houve diferencas. Conhecida como sindrome de Asperger, esta nova
descricdo, apesar de também detalhada, deixou de levar em consideracdo 0s casos
semelhantes j& descritos nas produgdes de Kanner, visto que este pesquisador trabalhava
nos EUA e suas publicagdes eram feitas no idioma inglés, o que conferiu maior difusdo
do seu trabalho. Além de Asperger, outros autores também descreveram quadros clinicos
especificos (Rett, Heller, etc.), todos de inicio na infancia e classificados como
“transtornos do desenvolvimento” (WOLFF, 2004).

Ap0s a descricdo inicial, o préprio Kanner e Eisenberg, em 1956, elegeram dois
sintomas principais: o isolamento extremo e insisténcia obsessiva na manutencdo da
“mesmice”, em associagdo ao surgimento do problema nos primeiros dois anos de vida.
Mesmo que o termo “autismo” ja tivesse sido utilizado para descrever o isolamento como
um sintoma fundamental da esquizofrenia (HECKERS, 2011), neste caso existia uma
tendéncia ao isolamento por um retraimento nos relacionamentos. Na sindrome descrita
por Kanner observa-se uma incapacidade de desenvolver relacionamentos.

No inicio dos anos de 1980, o trabalho de Asperger recebeu bastante atencao, cujo
foco de investigagéo era o dos individuos “de alto funcionamento”, o que impulsionou o
campo para um novo conceito de “espectro do autismo”, que se mostrou Util tanto no
campo clinico quanto no &mbito das pesquisas genéticas, pois ampliava a caracterizacdo
do autismo para classificagdes mais amplas e subjetivas (BRASIL, 2014).

No mesmo sentido, na decada de 90, a médica inglesa Lorna Wing (1991),
publicou um artigo denominando um grupo de afec¢es do neurodesenvolvimento e
apontou as mesmas carateristicas: alteracdes qualitativas e quantitativas da comunicacao,
seja linguagem verbal e/ou ndo verbal, da interacdo social e do comportamento
caracteristicamente estereotipados, repetitivos e com gama restrita de interesses. Wing
entendeu que, no espectro, o grau de gravidade varia entre pessoas que apresentavam

quadros leves, e com total independéncia ou discretas dificuldades de adaptacdo, bem
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como quadros severos, quando as pessoas sdo dependentes para as atividades de vida
diarias, ao longo de toda as suas vidas.

Desde a descricdo inicial, portanto, o conceito de autismo infantil sofreu
modificagdes, agrupando-se a um continuo de condi¢des com similaridades, denominadas
TGD (Transtornos Globais do Desenvolvimento). Na sequéncia, por conta da existéncia
dos varios niveis de dificuldades ou habilidades presentes neste espectro, denominaram-
se Transtornos do Espectro Autista (TEA) uma parte dos TGD: o0 autismo, a sindrome de
Asperger e o transtorno global do desenvolvimento sem outra especificacao, portanto,
ndo incluindo a sindrome de Rett e o transtorno desintegrativo da infancia (BRASIL,
2014).

Pertencente a0 DSM-V e ao CID F-84.0%, o TEA refere-se, portanto, a um grupo
de transtornos caracterizados por um espectro compartilhado de prejuizos qualitativos na
interacdo social, associados a comportamentos repetitivos e interesses restritos
pronunciados (DSM-5, 2014). Dentro deste diagnostico, ja nos primeiros meses de vida,
as criancas demonstram dificuldade de se relacionar, de manter contato visual,
apresentam preferéncias limitadas, além de terem dificuldade com a linguagem oral. Estes
fatores implicam em limitagOes na socializagéo e desenvolvimento infantil, colocando
estas criangas num mundo particular, com conexdes restritas (AUTISMO &
REALIDADE, 2016).

Sendo o TEA a nova classificacdo houve, consequentemente, um aumento
significativo nos registros de casos de autismo no mundo. Na década de 90, estimava-se
a prevaléncia de um caso para cada 2.500 criancas (JUNIOR, 2010). Posteriormente,
pesquisas do CDC (Center of Diseases Control and Prevention’), 6rgdo ligado ao

governo Norte Americano, mostraram que os dados sobre prevaléncia tém aumentado

6 DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) é um guia publicado pela Associagdo Psiquiatrica
Americana, tido como o manual principal usado pelos médicos para fornecer um diagndstico formal. O DSM-V é o
cddigo que classifica o Transtorno do Espectro do Autismo. No Brasil ¢ utilizado o CID (Classificacdo Internacional
de Doengas), contemplando no CID F84 os Transtornos Globais do Desenvolvimento. (DSM-5, 2014)

7 CDC - Center of Diseases Control and Prevention: Centro de Controle e Prevencdo de Doengas (JUNIOR, 2014).
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bastante, mas que 0s nimeros variariam de acordo com a metodologia e local do estudo.
As estatisticas apresentadas pelo CDC elevaram os casos de 1 para cada 150 pessoas, em
2000, 1:88, em 2008, chegando a 1:68, em 2014, afetando mais pessoas do sexo
masculino, na proporcéo de 4 homens para 1 mulher. A pesquisa de 2014 que indicou a
existéncia de um caso de autismo para cada 68 pessoas (1,47%) também revelou que, se
considerada a populagdo entre 3-17 anos, 0 numero tonava-se ainda maior, 1 para 45
individuos, o que representou 2,22% (JUNIOR, 2014). Em 2020, o CDC publicou novo
levantamento e revelou a prevaléncia de 1 para cada 54 individuos (TISMOO, 2020), com
abrangéncia em todas as classes, ragas e etnias.

Para incentivar a conscientizacdo acerca dessa nova realidade, em 2007 a ONU
(Organizacdo das Nacdes Unidas) instituiu a data de 2 de abril como o Dia Mundial do
Autismo®. Em 2016, divulgou a estimativa de que cerca de 1% da populag¢do mundial vive
com autismo (ONU, 2016), o equivalente a 70 milhdes de pessoas no mundo. No Brasil,
portanto, o percentual equivale a 2 milhdes pessoas dentro do espectro (ONU, 2015).

H& uma grande discussdo acerca desta elevacdo. Questiona-se se esse aumento é
real ou se ha, agora, uma maior capacidade dos profissionais em identificar os casos,
conjuntamente com a ampliacdo dos critérios diagndsticos utilizados, junto de maior
consciéncia da populagio (TEIXEIRA et al, 2010). E reconhecido, enfim, que ndo ha
definitivamente um fator unico que explique convincentemente tal explosdo dos nimeros.

De todo modo, o salto desperta um alerta global, em diferentes areas e classes.
Afeta diretamente a maneira como esses individuos e sua rede socioafetiva se comunicam,
interagem, experimentam os estigmas que norteiam o TEA e que os coloca num caminho
de peregrinacéo, em busca da construgdo ou reconstrucdo de um sentido para o autismo,

assuntos que compdem a préxima etapa deste capitulo.

8 2 de abril: ao proclamar 2 de abril Dia Mundial de Sensibilizacdo para o Autismo, a Assembleia Geral das NagGes
Unidas ajudou a galvanizar os esforgos internacionais para promover uma maior compreensao do autismo. Ban Ki-
moon, Secretario-Geral das Nagdes Unidas (ONU, 2009).

25



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

1.2. ESTIGMA: A PRODUCAO
DE ESTEREQTIPOS
DO AUTISMO

A elevacao dos diagnosticos de criangas incluidas no espectro autista justifica,
consequentemente, a intensificacdo das experiéncias interacionais entre 0s grupos de
individuos que compartilham a mesma vivéncia. Porém, antes de dar luz as experiéncias
de vida em torno do autismo, entendemos ser preciso analisar alguns aspectos culturais
que nutrem o saber comum e alimentam os estigmas, os dissensos geradores dos conflitos,
mas que dao conta de aproximar grupos de pessoas. Afinal, autismo é um transtorno com
profundas implicacGes sociais, educacionais, na area da salde e, para os interesses desta
pesquisa, no campo da comunicagéo.

Por ndo trazer aspectos fisicos e visiveis, ja reconhecidos como préprios de uma
determinada deficiéncia, a exemplo da Sindrome de Down® ou de outras doencas que
apresentam sinais mais evidentes, as caracteristicas comportamentais e estereotipadas das
pessoas com autismo ndo sdo facilmente identificadas pela sociedade em geral,
especialmente nos casos de transtornos com graus mais leves. A dificuldade de
socializacdo, o ndo cumprimento de convencgdes sociais basicas (ex: responder a uma
pergunta; olhar nos olhos do outro num didlogo; compreender simples ambiguidades na
linguagem; ou apenas permanecer tranquilo e atento a um discurso) e a producdo de
movimentos repetitivos, nem sempre presentes simultaneamente, tornam confusas e
estereotipadas as relagcbes com as pessoas que apresentam o transtorno do espectro do
autismo. No caso das criancas isso se torna ainda mais complexo, visto que estes tracos
se misturam as diferencgas do desenvolvimento infantil, podem resultar da ma conduta da
educacdo familiar ou, ainda, serem facilmente classificadas como falta de limites, birras,

como fruto de uma relagdo com pais superprotetores ou, do lado aposto, pouco afetuosos.

9 A sindrome de Down é uma alteragdo genética caracterizada pela presenca adicional de um cromossomo 21 nas
células de nosso corpo. Entre as caracteristicas fisicas associadas a sindrome de Down estdo: olhos amendoados, maior
propensdo ao desenvolvimento de algumas doengas, hipotonia muscular e deficiéncia intelectual (DOWN, 2017).
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Estas diferengas comportamentais, aliadas a pouca ou distorcida informacao que
é difundida por alguns veiculos de comunicacdo, somadas ao historico de imagens de
criancas e adolescentes com autismo em filmes, séries ou programas de auditorio que
valorizam suas caracteristicas acentuadamente diferentes, suas ilhas de habilidades
geniais, as estereotipias, as grandes dificuldades de ordem relacional ou ainda o
sofrimento familiar, fortalecem o estigma em torno do autismo e, por consequéncia, a
dificuldade no reconhecimento de um individuo que esta no espectro (D’ANTINO E
VINIC, 2011).

Goffman (1963, p. 5) definiu estigma como “a situacdo do individuo que esta
inabilitado para a aceita¢do social plena”. Desta forma, traz para estes individuos e seus
familiares a convivéncia diaria com atributos culturalmente definidos como depreciativos
e estereotipados, que comprometem estas relacfes. Tais atributos afastam estas pessoas
das categorias estabelecidas socialmente como comuns ou naturais e as colocam noutro
tipo de camada, de diferente identidade social. O autor explica que é a sociedade que
estabelece 0s meios de categorizar as pessoas e o total de atributos aceitos em
conformidade com as suas expectativas normativas, suas exigéncias, e que Sao
apresentadas por elas préprias, de modo rigoroso.

O estigma, portanto, ndo estd enraizado nos atributos do autismo, nas suas
caracteristicas ou sintomas, mas surge, com todos 0s seus prejuizos, da relacdo entre este
transtorno e os diferentes significados historicos e culturais que o acompanham. Ou segja,
nasce das classificagdes feitas pela sociedade, sobretudo, através dos meios de
comunicacdo, seus produtos e discursos, que reforcam certas nogdes e ideias acerca do
transtorno, em relacéo aquilo que o autismo deveria ser, denominada por Goffman como
“identidade social virtual”, ao invés de ser considerada a sua “identidade social real”, ou
seja, “a categoria e os atributos que ele, na realidade, prova possuir” (GOFFMAN, 1963,
p.6).

Neste contexto, pessoas com comportamentos diferentes, longe da categoria de
espécie comum que pudessem ser incluidas na caixa de atributos de conformidade,

perdem sua totalidade e sdo reduzidas como pessoas “estragadas” e diminuidas. E neste
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momento que surge um estigma, quando o “seu efeito de descrédito é muito grande -
algumas vezes considerado um defeito, uma fraqueza, uma desvantagem - e constitui uma
discrepancia especifica entre as identidades sociais virtual e real” (GOFFMAN, 1963,
p.6).

Com o tempo, neste duelo de identidades, os estigmas em torno do autismo foram
intensificados. H& algumas décadas, “o autismo era visto Unica e exclusivamente como
estereotipo do individuo grave e institucionalizado” (SILVA et al, 2012, p.73). Agora,
com o diagndstico precoce, a ampliacdo do espectro e os tratamentos adequados, pessoas
com autismo conseguem conviver em sociedade, podem ser funcionais e autbnomas,
constituir e, inclusive, administrar uma familia. E evidente, porém, que nos casos de
autismo grave ou severo, individuos com este tipo de diagndstico geralmente apresentam
grandes dificuldades na interacao social, acabam isolados, ndo desenvolvem a linguagem
e dependerédo de cuidados, acompanhamento e intervencao terapéutica por toda a vida.
Enfim, ndo se trata de um “tudo ou nada”, mas de uma variacao infinita de possibilidades
em termos de diagndsticos, prognosticos e nas relagdes sociais.

Neste contexto, os familiares das pessoas com autismo também acabaram
estigmatizados. Silva et al (2012) explicam que as maes, durante décadas, foram
apontadas como responsaveis por fatores causadores do autismo, por ndo promoverem a
interacdo adequada com as suas criancas, agindo com frieza, indiferenca, distanciamento,
pouco afeto, ou ainda pela obsessividade na educacédo dos seus filhos. Por volta da década
de 70, estudos desbancaram esta teoria das “maes geladeiras” (KANNER, 1943), mas que
ainda deixou residuos do estigma arraigado no inconsciente coletivo.

Até mesmo a enciclopédia Larousse italiana foi obrigada, em 2001, a corrigir
uma informagdo equivocada sobre o autismo. O paragrafo mais absurdo e
ofensivo dizia que a crianca poderia ficar curada se recebesse o tratamento

adequado e este fosse seguido pela familia, pois atribuiam a causa da sindrome
a uma educacdo perfeccionista. (SILVA et al, 2012, p.94).

O estigma afasta, coloca a margem e também promove o medo, pois influi no
imaginario coletivo. Noticias como a de que a vacina triplice viral (contra sarampo,

caxumba e rubéola) teria relacdo direta com a elevacdo dos diagndsticos de autismo, fez
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com que 0s percentuais de pessoas imunizadas baixassem e 0s numeros de casos de
infectados se multiplicassem, ou seja, 0 medo do autismo era maior do que o risco de ter
um filho contaminado por uma destas doencas (NETO, 2011). Em 2015, estudos
revelaram ndo haver ligacdo entre a vacina triplice viral e 0 autismo (O GLOBO, 2015).

Na década de 1970, Sodré (2000) apontou que a percepcao que historicamente se
tem da pessoa com algum tipo de deficiéncia é vinculada a um desvio da organicidade
natural, como monstros (teratos), e que tais significados podem influenciar
poderosamente a imaginacdo coletiva, uma vez que a cultura de massa é um espelho que
reflete a identidade da sociedade e as suas estruturas. Espelho este, portanto, que a
sociedade se olha e se oferece como espetéculo.

Isso explica a preferéncia pelo extraordinario, o fascinio por certas aberracdes em
programas de variedades, onde aqueles que sao significativamente diferentes acabam
protagonizando a atracdo, oferecendo-se ao espetaculo, por vezes vulgarizando suas
caracteristicas e contribuindo com a intensificacdo do estigma, com a perpetuacdo dos
mitos e preconceitos que 0s cercam.

De todo modo, mesmo no centro dos discursos deformados ou deformadores
presentes nas interagdes interpessoais ou mediatizadas, pela espetacularizagéo,
cristalizacdo de mitos e crengas que cercam as pessoas com TEA, ou ainda pelas sérias
iniciativas de profissionais, das redes socioafetivas e da midia especializada em oferecer
informacdes tidas como de valor sobre o assunto, acreditamos que o autismo é
permanentemente reconfigurado através de certas praticas e processos comunicacionais,
pelas quais 0s sujeitos atribuem, constroem ou reconstroem sentido sobre o autismo
através de discursos, imagens e falas que circulam pelos meios de diferentes modos,
sobretudo, quando se tratam de experiéncias narrativizadas, capazes de ressignificar os
estigmas.

Nestas praticas se revela a importancia, tanto daquilo que é considerado comum,
normal, quanto dos conflitos entre os individuos. Entre acordos e dissensos o autismo,

portanto, surge como um elemento motor que pode aproximar grupos de interesses,
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permitir o desenvolvimento, a partilha e a troca e, quando se efetiva, atribui sentido ao

conceito maior da comunicacao.

1.2.1. O papel da comunicacdo
e a producdo de discursos

A partir destas associac@es conceituais, Duarte (2003) forma o conceito de
comunicacdo como algo pertencente a muitos, partilhado, que se pode comungar ou tornar
comum. Indica que o processo de comunicacgdo € ativado pela superficie de contato, pelas
relagBes provenientes destas trocas de sentidos, através da experiéncia da comunhdo, um
ato de comunicar como sendo um encontro de fronteiras perceptivas. O autor
complementa afirmando que a emergéncia de uma superficie comum de troca, o
compartilhamento e o tratamento do eu com o outro, formam uma composi¢do, uma
relacdo produzida entre estes sujeitos, conscientes, que estdo em movimento e ndo em
uma estrutura congelada.

E nessa troca, em meio as polaridades, os acordos e conflitos, sensos e dissensos,
na ordem e nos conflitos existentes nas praticas comunicativas em torno do autismo, que
se percebe a formacdo das modalidades enunciativas e a presenca dos discursos
normalizadores. Na obra “A Arqueologia do Saber”, Foucault (2008) argumenta sobre a
formacdo das modalidades enunciativas e a sua relacdo com os discursos. Entendemos
que tal relacdo €, para esta reflexdo, ponto fundamental para a compreensao da construcao
dos diferentes significados que sdo atribuidos ao autismo quando considerados trés
critérios: quem sdo o0s seus autores, 0s seus lugares de fala e as posi¢des ocupadas por
estes sujeitos nos seus discursos.

Desta forma, para a formagéo do enunciado, Foucault (2008) considera, como
primeiro critério, que é preciso compreender as singularidades de quem fala. No contexto
do autismo, significaria entender quem, no conjunto dos sujeitos falantes, teria razoes

para ter uma determinada espécie de linguagem sobre o transtorno?; ou qual o status
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(entendido como critérios de competéncia e de saber) deste individuo, que lhe daria o
direito, juridicamente conferido ou espontaneamente aceito, de proferir tal discurso? Ou
seja, significaria compreender quem sdo estes individuos que se relacionam com o
autismo, pela pratica e pela experimentacdo de um saber que € fruto das suas experiéncias,
e com 0S outros grupos que tém, por sua vez, 0s seus proprios status.

Como proximo critério, o autor esclarece ser preciso considerar também os lugares
de onde provém os discursos, ou seja, onde 0 sujeito encontra sua origem legitima e seu
ponto de aplicacdo. Desta forma, dependendo de quem for o sujeito que enuncia o autismo
(médico ou especialista, pais ou rede socioafetiva, celebridade ou ainda uma associagéo
civil), os lugares de onde se originam os discursos poderdo ser, respectivamente: as
clinicas, hospitais e laboratérios que armazenam informac6es, observacdes e pesquisas;
os lares e os ambientes familiares e sociais nos quais se administram a vivéncia com o
sujeito que tem autismo; a midia, os meios e veiculos de comunicagdo utilizados por
celebridades que trazem o TEA como pauta; bem como os eventos, palestras, praticas de
conscientizacao ou encontros de pessoas ligadas ao autismo, promovidos por associagdes
civis. Assim, para cada um destes locais de origem de um discurso, havera a possibilidade
de diferentes enunciados.

Foucault (2008) argumenta, como terceiro critério, sobre a definicdo da posicdo
que o sujeito ocupa em relacdo aos diversos dominios ou grupos de objetos: € o sujeito
gue questiona ou que ouve?; que observa, descreve ou ensina?; que esta situado em qual
distancia perceptiva?; que utiliza instrumentos intermediarios que podem modificar a
escala da informacao?; que estd num nivel superficial ou profundo de contato? Dentre as
possiveis “situacdes perceptivas, € preciso somar as posi¢des que o sujeito pode ocupar
na rede de informagdes” (FOUCAULT, 2008, p. 58) que circundam o autismo e que,
neste feixe de relagdes, poderdo configurar diferentes pontos de vista, conteudos, formas,
estilos de descricdo, raciocinios e, consequentemente, novos e renovados enunciados.

Assim, baseados em Foucault, consideramos que as diversas modalidades da
enunciagdo sobre o autismo ndo estdo relacionadas a unidade de um sujeito, mas se

manifestam nos Varios status, diferentes lugares e posi¢fes que ocupam quando exercem
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ou recebem um discurso, nas suas descontinuidades de fala e nas tantas posi¢des de
subjetividade.
O discurso, assim concebido, ndo é a manifestagdo, majestosamente
desenvolvida, de um sujeito que pensa, que conhece, e que o diz: é, ao
contrario, um conjunto em que podem ser determinadas a dispersao do sujeito

e sua descontinuidade sobre si mesmo. E um espaco de exterioridade em que
se desenvolve uma rede de lugares distintos (FOUCAULT, 2008, p. 61).

A partir deste conjunto de fatores que compde um discurso, incluindo as rupturas
ou descontinuidades dos sujeitos sobre si mesmos, consideramos que 0 autismo é um
terreno com margens povoadas por diferentes enunciados. Entendemos que o que
distingue estas margens, por sua vez, sao 0s contextos que motivam uma formulacéao e
determinam um sentido. Desta maneira, tendo como condicéo a sua existéncia material,
ndo apartada do seu autor, e de requisitos que se modificam em cada novo enunciado
(suportes, lugares, datas, momentos e singularidades), Foucault (2008) sugere tratarmos,
enfim, de modo plural e pelo principio da variacdo, dos varios enunciados. O autor indica
que 0s acontecimentos enunciativos sdo singulares e que seus desdobramentos, através
da identidade das formas linguisticas, dependem do campo de utilizacdo no qual esta
inserido, podendo ser recomecado, reevocado, reutilizado e até repetido (neste caso
respeitando as suas condicdes estritas).

Percebemos, portanto, a possibilidade de que a funcdo enunciativa, no contexto
do autismo, seja um objeto utilizado pelos sujeitos para produzirem significados,
manipularem ou instrumentalizarem as suas praticas do cotidiano, transformarem suas
realidades, trocarem informacGes ou combinarem acGes de apoio, ou ainda para
decomporem, recomporem ou destruirem significados ja existentes. Através do
enunciado, torna-se possivel a entrada nas redes, nos grupos, nos campos de utilizacao,
oferecendo as transferéncias ou modificagdes possiveis. Ele “circula, serve, se esquiva,
permite ou impede a realizacdo de um desejo, é ddcil ou rebelde a interesses, entra na
ordem das contestagdes e das lutas” (FOUCAULT, 2008, p. 119) e, assim, torna-se tema
de apropriacdo e aproximacdo em torno do autismo, ou de rivalidade e dissensos neste

campo. A parir destes enunciados e das relagdes entre o discurso e o seu poder na
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producdo ou constituicdo dos sujeitos, entendemos que, além de designar, o discurso
carrega consigo um conjunto de enunciados capaz de formar, sistematicamente, 0s
objetos de que falam, ou seja, de construir sentido. O discurso torna-se, portanto, 0 motivo
das buscas, lutas e, enfim, por aquilo que se quer apoderar:
[..] Por mais que o discurso seja aparentemente bem pouca coisa, as
interdigdes que o atingem revelam logo, rapidamente, sua ligagdo com o desejo
e com o poder. Nisto ndo ha nada de espantoso, visto que o discurso [...] nao é
simplesmente aquilo que manifesta (ou oculta) o desejo; é, também, aquilo que
é objeto do desejo; e visto que — isto a histdria ndo cessa de nos ensinar — o
discurso ndo é simplesmente aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de

dominacéo, mas aquilo por que, pelo que se luta, o poder do qual nos queremos
apoderar. (FOUCAULT, 2008, p. 9-10).

Posto o discurso como este conjunto de enunciados normalizadores, em Foucault,
retomamos, agora, as polaridades presentes nas praticas discursivas que norteiam o
autismo. Traduzimos isso através da impossibilidade de se classificar com exatiddo todos
0s objetos ou eventos da vida, das experiéncias e conhecimentos que ainda estdo em
construcdo, como no caso da vivéncia em situacdo de diferenca ou deficiéncia. Fica dificil
responder entdo, com clareza, a questionamentos polarizados e estigmatizadores como:
“esta criang¢a com autismo é normal ou anormal?”; “seu filho tem tantas habilidades,
ele é mesmo deficiente ou muito inteligente?”’; “é doente ou sadio?”’; “é um ser isolado
ou social?”’; “este comportamento inadequado é birra ou uma crise?”’; “ele precisa de
mais educacgdo ou tratamento?”’; “‘eu devo tentar um contato com ele ou deixa-lo no seu
mundo particular?”.

Mesmo sem defini¢cbes precisas para estas polaridades, vale lembrar que o0s
estigmas contribuem com a configuracdo de padrfes interpretativos que deixam marcas
nos individuos, na imagem acerca do autismo e que regulam os moldes de vida destes
sujeitos e da sociedade que se constitui no seu entorno.

Por outro lado, num mundo que divide cada vez mais espago com pessoas com
TEA, os estigmas também revelam o despertar de consciéncia para um grande potencial
humano e emancipatorio: o surgimento das novas categorias, sejam elas culturais ou

discursivas. Desta forma, oriundas dos conflitos ou dos dissensos sobre o autismo,
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entendemos que estas novas categorias tém, como destino, a oportunidade de deixar

frutificar o respeito pelas diferencas, o pleno direito de se ter caracteristicas particulares

e de exercer o reconhecimento de cada individuo, como unico.
Para revelar o potencial emancipatorio da contingéncia como destino, nao
bastaria evitar a humilhacdo dos outros. E preciso também respeita-los — e
respeita-los precisamente na sua alteridade, nas suas preferéncias, no seu
direito de ter preferéncias. E preciso honrar a alteridade no outro, a estranheza
no estranho, lembrando — com Edmond Jabés — que “o inico ¢ universal”, que
ser diferente € que nos faz semelhantes uns aos outros e que eu s6 posso

respeitar a minha propria diferenca respeitando a diferenca do outro.
(BAUMAN, 1999, p.249)

Axel Honneth (2003, p. 213), um dos principais autores da teoria do
reconhecimento, defende que o desrespeito ¢ um “comportamento lesivo pelo qual as
pessoas sdo feridas numa compreensdo positiva de si mesmas que elas adquiriram de
maneira intersubjetiva”. Enfim, os sujeitos dependem das interacGes e relacdes sociais
para se manterem bem consigo mesmos, reconhecidos e respeitados. Do contréario, se
estigmatizados, poderdo carregar dentro de si o esteredtipo e um conjunto de atributos
opressores que 0 acompanham.

Por ter como base a diferenca, entendemos que 0 universo que abriga uma pessoa
com autismo € particular e Unico. Para cada individuo e seu nucleo socioafetivo a
experiéncia é singular (SILVA et al, 2012). Diferencas como o nivel do transtorno que se
tem, nos tratamentos que sdo ou ndo empregados e na estrutura geral que compde este
nacleo de pessoas sdo determinantes. Consideram-se ainda o tipo de acompanhamento
escolar que é disponibilizado, a existéncia de apoio familiar e social, os afetos, 0s recursos
econémicos agregados, bem como os tipos de politicas publicas vigentes, também como
fatores que formam um circuito intersubjetivo de elementos que contribuem com o
desenrolar de cada histéria de vida, de maneira Unica.

Em meio a tantas diferencas, estigmas e polaridades, o que aproxima e promove
as interagdes comunicativas € um contexto: a vivéncia ao lado de um sujeito com autismo.
E neste lugar que surgem as oportunidades da transformacao dos estigmas e preconceitos

em torno do autismo, da sua reconfiguracdo classificatoria, ou seja, da tentativa de
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ressignificacdo rumo a construcdo de um novo sentido. Porém, mesmo com a existéncia
destes elementos estigmatizados, ndo séo eles o foco deste estudo, mas sim as possiveis
relacdes interacionais presentes na rede de apoio socioafetivo que convivem com sujeitos
autistas.

Nesta se¢do buscamos destacar, com foco nos agenciamentos do campo
comunicacional, os prejuizos dos estigmas e de seus atributos culturalmente definidos
como depreciativos e estereotipados, que comprometem as relagdes no contexto do
autismo. Trouxemos a perspectiva das modalidades enunciativas e suas relacdes com o
discurso, com a subjetividade e a formacao da desordem linguistica e das negatividades
necessarias para gerar a instabilidade, abrindo espaco para o surgimento de novas formas
e de forcas nas quais se manifestam a diversidade da vida. Por fim, através destas
reflexdes, apontamos para a presenca de uma oportunidade: a de ressignificacdo do
sentido do autismo através das relacfes presentes nas redes de apoio socioafetivo e nas
suas praticas comunicacionais.

Para isso, entendemos como indispensaveis 0s esclarecimentos sobre os
dispositivos interacionais e as suas configuragdes comunicativas, cujos usos e praticas
surgem a partir de um interesse comum entre grupos de individuos. Estes sdo 0s assuntos

que dao sequéncia a este capitulo.

1.3. AS CONFIGURACOES COMUNICATIVAS
NAS COMUNIDADES ONLINE
SOBRE O AUTISMO

Existem razOes para a aproximagdo, para a descoberta, motivos para
reivindicagdes ou dissensos, lutas por um bom desenvolvimento, melhoria na qualidade
de vida pela garantia dos seus direitos ou ainda por visibilidade. S&o inimeros os aspectos

gue movimentam estes contextos interacionais, inclusive a promocéo de apoio, da partilha

35



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

e datroca, das reivindicacdes ou das diferentes demandas individuais. Independentemente
de quais sejam os anseios particulares, o autismo € uma realidade que move sujeitos, de
modo especial aqueles que vivenciam as consequéncias deste transtorno, rumo ao
encontro de outras pessoas que também o experimentam e que s@o potenciais fontes de
apoio. Surgem, entdo, encontros comunicativos e interacionais com diferentes atores:
médicos ou terapeutas especializados, profissionais da educacdo, familiares e individuos
com TEA. Poréem, mesmo antes do apoio profissional e presencial, aparece, e cada vez
com mais forca, o uso dos diferentes recursos midiaticos e tecnoldgicos que estdo ao
alcance destes sujeitos, como fonte de informagé&o e de trocas de experiéncias.

Neste caminho de buscas, acompanhados por um acelerado processo de
midiatizacdo da sociedade, observamos transformacdes culturais, sociais, bem como uma
mudanc¢a nos modos como 0s campos sociais se relacionam entre si e com a midia, nas
suas praticas comunicacionais. Apoiadas na abordagem dos atravessamentos dos campos
sociais em Braga (2012), as pesquisadoras Monalisa Xavier e Ana Lucia Batista assumem
que tais atravessamentos sdo consequéncias significativas da mediatizacdo. Ou seja, que
0s processos de mediacdo entdo exercidos pelos meios, do modo como sao discutidos em
uma perspectiva determinista, como a da teoria critica e da inddstria cultural, por
exemplo, perdem a sua centralidade. Na perspectiva propriamente construtivista, 0s
processos sdo lacunares, referenciais, e a midia, que até entdo figurava como “mediadora
dos campos estabelecidos”, ressurge como “um espaco de intercambio de uma sociedade
com ela mesma [...] nas interagdes formadas com as praticas sociais, com dinamicas
socioculturais a partir das quais resultam complexos sentidos emergentes” (XAVIER,
BATISTA, 2016, p.76).

Entendemos ser preciso considerar que € a intera¢do, portanto, que assume a
centralidade. Neste contexto, grupos diversos da sociedade, tal qual os que estéo
interessados na partilha sobre o autismo, passam a desenvolver suas préaticas
comunicacionais com outras areas, estabelecendo circuitos interacionais (BRAGA, 2012)
a partir daquilo que lhes interessa ou aproxima, reinventando, de forma continua, o uso

dos recursos midiaticos, bem como as formas relacionais com tais recursos.
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Como exemplo de contexto midiatico, escolhido também por ser objeto deste
estudo, consideramos as comunidades online estabelecidas através de sites de redes
sociais. Estas sdo compostas por sujeitos participantes do grupo de convivio, sobretudo
familiar, dos autistas, inicialmente formada por pais e familiares, mas que agora
interagem com especialistas, médicos, terapeutas, jornalistas, pedagogos e, de certa
maneira, com estes grupos que possuem objetivos distintos, mesmo ligados ao autismo.
A partir da interacdo que observamos nestas redes, surgem, em geral, grupos presenciais
de ajuda, testemunhais publicados em jornais ou blogs, artigos em revistas especializadas,
entrevistas em programas de auditorio, filmes e novelas protagonizados por personagens
com autismo, livros técnicos e cartilhas educativas, ou seja, um esfor¢co que busca a
reconstrucdo deste campo social, ou ainda uma tentativa de reinvencédo da midia, em torno

desta tematica, pela sociedade.

Ao experimentarem praticas mediaticas, ao se inscreverem, para seus objetivos
interacionais préprios, em circuitos mediatizados, ao darem sentidos
especificos aos que recebem e transformam e repdem em circulacdo — 0s
campos sociais agem sobre 0s processos, inventam, redirecionam ou
participam da estabilizacdo de procedimentos da mediatizacdo (BRAGA,
2012, p.12).

Desta forma, Braga (2012) esclarece que as mudancgas que ocorrem a partir dos
processos de interacdo sdo capazes de transformar a logica, o sentido ou perfil, e 0s modos
de agir dos campos sociais. Surge, como consideram Xavier e Batista (2016), a
redefinicdo dos ambientes proprios a producdo de saber ou de interacdo, onde a escola
deixa de ser o lugar central de aquisicdo do conhecimento, tal qual a clinica para
consultas, desenvolvendo assim, novas praticas sociais onde midia e processos de
sociabilidade se constituem de maneiras diversas.

Esta mudanca também é marcada pelos embates sociais, pelos desacordos ou
contestacOes, que favorecem as producdes marcadas por processos de midiatizacdo, como
as que norteiam o autismo. Por conta destas tensdes, as midias assumem o lugar de
processualidade interacional de referéncia, conduzindo a sociedade para novas praticas e

processos comunicacionais, que por vezes culminam no uso dos sites de redes sociais,
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foco desta pesquisa, ou seja, tais crises possibilitam novas e diferentes formas de agir
(BRAGA, 2006).

Portanto, apoiadas em Braga, as pesquisadoras Xavier e Batista (2016) concluem
que os dispositivos interacionais configuram-se como o ponto no qual se torna possivel a
observacgdo de certos fendmenos comunicacionais, nos modos de uso e nos maltiplos,
amplos e abertos espacos de interacdo entre pessoas ou grupos, a partir dos processos
sociais gque se desenvolvem.

Em consonancia, os teéricos Andreas Hepp e Uwe Hasebrink (2015) destacam
que as midias se tornam influentes na medida em que alteram os processos de interacao
simbdlica ou de comunicacdo. Deste modo, ancorados em Knut Lundby (2009b, p.108),
os autores lembram que a interacdo social se torna um conceito chave para descrever 0s
processos de midiatizacdo, tanto para a tradicdo midiatica institucionalista (interessada
predominantemente na midia de massa tradicional), quanto para a sociocontrutivista
(voltada as préaticas de comunicacdo cotidianas e nas mudancas em relacdo a construgao
comunicativa da cultura). A midiatizacdo é caracterizada, portanto, como um conceito
que analisa criticamente esta relacdo entre as mudancas das midias e da construcédo
comunicativa de culturas e das sociedades.

Somos confrontados com complexos processos de entrelagamento, nos quais
certas praticas humanas se tornam institucionalizadas e reificadas em algo que
chamamos de "uma midia", que — ela mesma em constante mudanga - "altera"

nossa construcdo (comunicativa) de culturas e sociedades (HEPP E
HASEBRINK, 2015, p. 76).

Considerando que a abordagem construtivista é baseada no argumento de que o
mundo social dos seres humanos é construido na relacdo social, em especial quando
surgem as questdes de sentido, a comunicacao ganha espaco e a interacéo simbolica torna-
se 0 centro para entender tais constituicbes. Por isso, a comunicacdo é tida como
fundamental para a construcdo social da realidade, através dos seus processos
comunicativos multiplos e de outras formas de interagdo social presentes na vida
cotidiana (HEPP E HASEBRINK, 2015), que oportuniza e constroi, inclusive, outros

espacos de fala para grupos com interesses tdo especificos, como o autismo.
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Desta forma, a reflexdo se distancia do determinismo e percebemos que, em
midiatizagdo, a ldgica ndo esta na midia, mas na comunicagdo, € em como a “mudanca
das midias esta relacionada a sua influéncia sobre a comunica¢do, enquanto uma interacdo
simbolica” (HEPP E HASEBRINK, 2015, p.80).

Estes argumentos tedricos conduzem ao entendimento de que esta transformacéo
da constru¢do comunicativa de uma sociedade depende de uma variedade de midias que
atuam em conjunto e, como defendem Hepp e Hasebrink, da concepcdo das suas
configuracGes comunicativas. Para 0s autores, as concepg¢des comunicativas “sdo padroes
de processos de entrelagamento comunicativo que existem ao longo de varias midias e
ttm um enquadramento tematico que orienta a agdo comunicativa” (HEPP E
HASEBRINK, 2015, p.80), permitindo que os seres simbolicos construam na interacéo
simbolica suas realidades socioculturais significativas.

Fenbmenos como estes ndo sdo estaticos, mas sim um processo interacional
continuo, constituido por redes de individuos. Como exemplo, as configuracdes
comunicativas formadas a partir do autismo (termo concebido como um enguadramento
tematico que orienta a acdo comunicativa) e 0s seus processos de construcdes
comunicativas de realidades socioculturais estdo mudando e contribuindo para a
formag&o de uma nova concepcao social deste transtorno, sustentadas por diferentes tipos
de midias: tanto pelas tradicionais na comunicacao de massa, como por aquelas que fazem
uso da tecnologia digital e dos ambientes virtuais (online), como as redes sociais e blogs.

Consequentemente, a ideia principal é a hipétese de que as rela¢fes reciprocas
e caracteristicas da midia comunicativa e das transformacgdes socioculturais,
descritas pelo termo midiatizacdo, sdo materializadas em configuracbes
comunicativas especificas. Com a alteracdo de configuragdes comunicativas,
processos de construgBes comunicativas de realidades socioculturais estdo
mudando. Neste nivel, uma andlise da transformag&o de culturas e sociedades

torna-se acessivel na medida em que ela ocorre com a midiatizacao. (HEPP E
HASEBRINK, 2015, p. 83).

E neste sentido que se percebe a importancia do estudo dos dispositivos
interacionais e das configuragcGes comunicativas nas pesquisas em comunicacao, neste

caso ligadas as praticas e processos comunicacionais utilizados por grupos de individuos
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que interagem nas comunidades sociais sobre o autismo. Considera-se que sdo nestes
espacgos interacionais que surgem as tentativas destes grupos de atribuicdo de novo
sentido para o autismo, de ressignificacdo sobre as impressdes que se tem a respeito do
assunto, da reconstrucao de conceitos, de aceitacdo ou valorizacao social destas pessoas,
do seu reconhecimento. Surgem, atraves destes dispositivos interacionais e
configuracdes, novas formas de interacéo, construgéo e transformacao da sociedade.

Como foi exposto, nestas configuracGes estabelecidas em torno do autismo
caberiam andlises em multiplos meios midiaticos, comparacdes em filmes e novelas, nos
telejornais, radio, sites ou blogs, nas revistas especializadas ou magazines, em programas
de auditdrio ou séries. Mas, aqui, interessamo-nos pelas configuragcdes em torno das redes
sociais digitais, nas paginas ou comunidades online sobre o TEA presentes nestas redes.
S0 nessas configuragdes comunicativas que se apresentam pessoas com objetivos
diferentes e que, consequentemente, experimentardo efeitos que também deverdo ser
distintos.

Algumas destas comunidades sdo aqui apresentadas pois ilustram as suas
configuracBes comunicativas e objetivos particulares, como reflexos de uma sociedade
que se depara com a realidade autista e que, através dos dispositivos interacionais e
midiaticos, bem como dos aspectos culturais e simbolicos que os constituem, tém suas
praticas comunicacionais reconfiguradas e em constante transformacdo. Com a
apresentacdo das caracteristicas e diferencas destas paginas, neste momento, através da
perspectiva das suas configuragdes, podemos perceber os dispositivos interacionais que
se configuram nestes espacos. Hepp e Hasebrink (2015) indicam que cada configuragédo
comunicativa é definida, em seu ndcleo, por aspectos como: as formas de comunicagao
(redes comunicativas ou discursos), o conjunto de midias utilizadas nestas configuracoes,
a sua rede ou “constelacao” de atores individuais ou coletivos e, por fim, o seu
enguadramento tematico.

O primeiro exemplo é a pagina Lagarta Vira Pupa (Figura 1), criada em 2012 por
Andréa Werner Bonoli, jornalista e mde de Theo, que tem autismo. Conhecida como um

“diario de uma mae com seu garotinho autista”, a pagina no Facebook apresenta, como
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finalidade, a partilha destas experiéncias, os testemunhos vivenciados com o0s

tratamentos, evolucdes e desafios que mée e filho enfrentam. E acompanhada por mais

de 78 mil seguidores.

Lagarta Vira Pupa %‘P‘: lgorlucas  Pégina inicial &c &2 G;?
._ri " Lagarta Vira Pupa
’}:_- 20 de janeiro 45 12:59 - @ PUBLICAGOES DO VISITANTE >
Recebeu o diagnostico de autisme do seu filho ou filha ha pouce tempo?
Entfio, dé uma olhada nesse video que eu fiz dando dicas baseadas na 8. 8 Tatiana Machado
B minha experiéncia com esse periodo em que a gente se sente meio ?,' @ 27 de janeiro s 17:
3 : £ perdido, & N )
P.S: Aproveite e se inscreva no meu canal! Estou preparando novidades! :‘mte‘ t'ﬂje o may hcabsok = Auera A opinias
H e vOCes, Nao escrevo... Ver mais
Lagarta Vira ) "
PU pa - Curtir - Comentar
@lagartavirapupa ©
‘{C_ | Andbreia Dionizio
Pagina inicial . | 26 de janeiro as 22:48
v Autismo: ] ooz
Fotos Deia Estou tentando comprar desde ontemn 3
e J H uni do livro , mas o site 56 permite uma unidade
Videos : ouas para @mg
Fulilleges ~ N Curtir - Comentar
Sobre N
Curtidas i . Lﬂ Fubmnammn,m -54
e e iEzd Autismo: dicas para pais | Blog Lagarta Vira Pupa algum post sobre autista g foge??
Eventos E ai vai um video que gravei no final do ane passade para um congresso de
autismo online.Compilei nele dicas que considero bem importantes para pais que 1 curtida
SEE— acabaram de receber o diagndstico de autismo... Curtir - Comentar

Fonte: Facebook/LagartaViraPupa (2017)°

Os conteudos publicados na pagina no Facebook, produzidos por Andréa Werner,
sdo também hospedados no site LagartaViraPupa.com.br, entre outros recursos midiaticos
por ela utilizados. Sua abordagem é direcionada, de modo especial, para as maes,
valorizando os papéis por elas exercidos: mde e mulher. Traz dicas de rotinas de
aprendizado, informacOes técnicas sobre o autismo, indicacdes de médicos e escolas,
além da coluna intitulada “nossa vida”, onde testemunha as experiéncias com o filho.

Como fruto destas vivéncias langou, em abril 2016, no més da conscientizacdo

sobre o autismo, seu primeiro livro: “Lagarta Vira Pupa — a vida e os aprendizados ao

10 Facebook/LagartaViraPupa. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ lagartavirapupa/> Acesso em 13 jun.
2017.
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lado de um lindo garotinho autista”. Em 2017, também em abril, sua segunda publica¢édo
coleguinhas de escola: Bia, a narradora que, ao perceber que o seu colega Nil tem alguns
comportamentos diferentes, comeca a observa-lo para tentar compreendé-lo. No
Instagram, as publicacbes de Andréa valorizam a maternidade, a inclusdo e o
empoderamento, ultrapassando 21 mil seguidores. Desde 2011, Andréa Werner possui
um canal préprio no YouTube, com 6 mil inscritos e mais de 700 mil visualiza¢bes, com
videos das suas experiéncias com o Theo, das palestras que realiza e dos programas de
televisdo que participa, em favor da incluséo e da conscientizagdo do autismo.

Desta forma, esta configuracdo comunicativa utiliza diferentes tipos de midias,
mas que, através das redes sociais, permite a interacdo com a sua rede de atores.

Ja a péagina de Facebook da ONG Autismo e Realidade (Figura 2) procura
favorecer a busca e a divulgacdo do conhecimento acerca do autismo, com o objetivo de
melhorar a capacidade de adaptacdo e qualidade de vida das pessoas com autismo e dos
seus familiares. Foi criada em 2010 e, desde entdo, acumulou mais de 203 mil seguidores.
Por ndo ser uma pagina pessoal e testemunhal, o foco das publicacdes sdo as noticias,
novidades, pesquisas, tratamentos e outras informaces do contexto autistico, que
pretende deixar o seu seguidor atualizado. A iniciativa é apoiada por especialistas da area,
0 que torna o conteudo técnico e profissional.

Autismo e Realidade é uma ONG, também criada em 2010, por pais e
profissionais que querem revigorar e dar sentido as muitas duvidas que existem sobre o
autismo, além de facilitar e universalizar o acesso as respostas ja existentes. Por isso, 0
foco é difusdo de conhecimento atualizado sobre o0 autismo, com campanhas e atividades
direcionadas ao diagnostico, tratamento, educacdo e inclusdo. Buscam eliminar
preconceitos e apoiar a formacdo e a preparacdo de profissionais e instituigdes para
trabalharem em prol das pessoas com autismo. Pretendem também estimular, apoiar e
divulgar os estudos cientificos cujos resultados possam beneficiar as pessoas com autismo
e agir para que os seus direitos legais, e 0s das suas familias, transformem-se em realidade
(AUTISMO E REALIDADE, 2017).
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Figura 2 — Pagina Autismo e Realidade (Facebook
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Fonte: Facebook/AutismoeRealidade (2017)

Esta pagina do Facebook se apresenta como um canal de interacdo, mas que €é
apoiado pelo site AutismoeRealidade.org que armazena de forma completa os contetidos
das postagens, bem como as suas ferramentas de apoio. Além disso, a ONG relne todos
0s seus canais de atuacdo (site, Facebook, YouTube, Instagram e Twitter) em um
aplicativo: o Aplicativo A&R.

Existe também a pagina de Facebook da Uppa (Figura 3), que € uma comunidade
online regionalizada, proveniente de uma associagdo de pais, denominada Unido de Pais
pelo Autismo, localizada em Curitiba-PR. Possui pouco mais de 4.500 seguidores.

Esta associag¢do encoraja a unido dos pais em beneficio do sujeito autista, na luta

pelos seus direitos e, juntos, promovem atividades culturais, de entretenimento, de

11 Facebook/AutismoeRealidade. Disponivel em: <https://www.facebook.com/autismoerealidade/>. Acesso em: 15
jun. 2017.
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conscientizacdo e a busca de apoio de outras institui¢des, inclusive politicas. A pagina na
rede social é caracterizada como um lugar de informacGes sobre o TEA, de encontro de
familiares e profissionais e que, por ser regionalizada, promove reunifes presenciais,

eventos, capacitacdo e a conscientizacdo do autismo.

Figura 3 — Pagina Uppa — Unido de Pais pelo Autismo (Facebook
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Fonte: Facebook/UppaAutismo (2017)?

Enfim, a pagina pessoal do ator e apresentador Marcos Mion (Figura 4), que
ultrapassa 6,9 milhdes de seguidores, reline postagens sobre o0s seus programas de TV e
outros negdcios comercias, como produtos assinados com a sua marca, mas que também
atrai a atencdo para a sua figura, enquanto um novo tipo de celebridade: o pai de um
garoto com autismo, 0 Romeo.

A repercussao iniciou apds o apresentador ter publicado em 27 de dezembro de
2015, em sua pagina, um texto revelando licbes que aprendeu com seu filho de 9 anos
que lhe pediu, de presente de Natal, uma escova de dentes azul. Quando publicado, em
menos de meia hora, o post*® alcangcou mais de 1.000 curtidas. Apds esse post, Mion

12 Facebook/UppaAutismo. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ uppaautismo/?fref=ts > Acesso em 10 jun.
2017.

13 Do inglés post = postagem. (INFOPEDIA, 2017).
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passou a defender com mais forca a causa do autismo e apresentar suas experiéncias
familiares na rede, reconfigurando o seu uso. No ano seguinte, o apresentador
transformou a experiéncia que teve com o filho em um livro, chamado “A Escova de

Dentes Azul”, langado em novembro de 2016.

Figura 4 — Pagina Marcos Mion Oficial (Facebook)
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Mesmo com o uso de instrumentos comunicacionais diferentes, estes exemplos
demonstram que é pelo uso da rede social e da tecnologia que, nestes casos, acontece a
experiéncia do encontro entre os agentes comunicacionais, em torno do autismo. Mesmo
sendo o foco do terceiro capitulo, antecipamos uma reflexéo proposta por Recuero (2014,
p.94): as redes sociais, na Internet, permitem estas "trocas sociais realizadas pela
interacdo social e pela conversacdo através da mediacdo do computador”. As pessoas se
relacionam num ambiente interativo, no qual predomina uma forma n&o linear e sem
hierarquias, mas sim em rede. As curtidas, os compartilhamentos e, em especial 0s

comentarios de pais, familiares e de grupos que possuem o autismo como vivéncia

14 Facebook/MarcosMionOficial. Disponivel em: <https://www.facebook.com/MarcosMionOficial/?fref =ts> Acesso
em 28 jan. 2017.
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comum, revelam a troca, o entendimento e partilha, agdes que s6 acontecem a partir da
interacdo humana, e que faz da comunicagdo um processo social.

Entendemos, portanto, que estes dispositivos interacionais onde se movimentam
objetivos, desejos, reivindicacGes, entre outros, motivados pelo autismo, produzem
praticas que sdo capazes de conduzir importantes transformacdes a partir dos arranjos
sociais que nelas se desenvolvem.

Assim, sujeitos encontram nas redes sociais um ferramental propicio para se
organizarem, expressarem seus pensamentos, declararem suas lutas e testemunhos, bem
como narrativizarem suas experiéncias nesta vivéncia com o autismo, seja em tom de
registro, visibilidade, apoio, desabafo ou qualquer outro desejo capaz de fazé-los
sentirem-se mais fortes. Assim, a comunica¢do Se apresenta como um pProcesso
vivenciado, em movimento, visto que um post sobre uma situacdo ou vivéncia abre
caminho para tantos outros relatos. Nele, € o prdprio individuo que carrega a condicao de
produzir novos significados para o autismo, de interagir e se desenvolver, ao invés de
apenas reproduzir os significados ja existentes.

Como as vivéncias se revelam nas praticas interacionais, bastante presentes entre
estes grupos de pessoas que comungam o autismo, a préxima e também etapa final deste

capitulo reflete sobre a experiéncia narrativizada.

1.4 AS EXPERIENCIAS NARRATIVIZADAS
POR SUJEITOS EM ACAO
E INTERACAO

A experiéncia é um aspecto epistemologico fundamental para esta pesquisa, pois
direciona o olhar para uma determinada forma de narrativa: o lugar de fala encontrado
nas redes sociais pelos sujeitos que vivem o autismo. E neste lugar que surgem narrativas

e que se constitui uma forma de experiéncia narrativizada, numa rede digital de
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compartilhamentos imediatos de mensagens, tida como um meio pelo qual tais
experiéncias se revelam.

Neste contexto, a epistemologia oferece um “conjunto de conhecimentos tedrico-
metodologicos ligados simbioticamente que permitem elaborar uma forma de investigar
um objeto” (DUARTE, 2003, p.42), de maneira a direcionar um olhar para o tema, como
uma lente que potencializa e da foco ao estudo. E a partir da lente da experiéncia, entfo,
que se percebe a forca discursiva dos grupos que estdo diretamente ligados ao sujeito
autista e que produzem, através das redes sociais, uma forma de narrativa. E por este viés
que a observacdo destes eventos ganha forca. Sdo estas experiéncias, proprias do
cotidiano, que revelam os anseios e os fatores culturais de uma sociedade, bem como
indiciam as razdes que impulsionam as exposicdes e as buscas por visibilidade.

Viver ao lado do individuo autista € uma oportunidade de experimentar o mundo,
através desta condicdo propria, diferente, especial ou particular. E no cotidiano que
ocorrem as conquistas, dificuldades ou vitorias, enfim, as experiéncias. A comunicacao
ou partilha destes acontecimentos pode se dar por diferentes meios de interacdo social ou
lugares de fala e, em cada um deles, certamente os resultados experienciados serao
diferentes. Desta forma, tanto pelo autismo como por qualquer outro fator de vivéncia, as
experiéncias irdo emergir.

N&o se trata, portanto, de uma experiéncia de vida isolada, mas que assume outra
qualidade: a partilha das vivéncias. E essa outra qualidade, longe do isolamento, que
permeia as praticas interacionais, com a exposicao de relatos, postagens, testemunhos e
outras formas discursivas nos grupos sobre autismo.

Por isso, esta reflexdo permite uma aproximacao aos tempos das convergéncias
tecnoldgicas, quando, através dos aparatos e das redes sociais, individuos de diferentes
idades, realidades sociais, econdmicas, culturais e demograficas, tornam visiveis suas
experiéncias com o autismo através da publicacdo de imagens, das postagens
testemunhais, do compartilhamento de outros relatos, ou seja, das suas diversas

experiéncias. Traz também, ao mesmo tempo, a oportunidade do entendimento de que
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estes narradores, nos seus lugares de fala, traduzem as suas experiéncias do cotidiano
como sujeitos em agdo social'® e interacao.

Para esclarecer os papéis dos sujeitos no processo comunicacional, Vera Franca
(2006) destaca a importancia da compreensdo da recepc¢do, bem como do modo como se
entende a figura do receptor, quando pensado em processos comunicacionais. Neste modo
de compreender o receptor, percebe-se uma perspectiva critica ao paradigma
informacional, a cultura de massa e ao enfoque da sua passividade, presente nos estudos
dos efeitos. Desta forma, ancorada nos estudos culturais e com foco nas mediagdes
culturais, ndo somente os emissores (produtores / autores) tém funcdo de sujeito. Esta
funcdo é dada também aos receptores que, dotados de suas diferencas individuais, ndo
reagem de maneira unica ao mesmo estimulo, mas sim dentro de padrdes e variaveis
socioeconémicas e culturais estabelecidos pelo seu meio. Os estudos de recepg¢éo buscam,
como demonstra Franga (2006, p.3), a “insercdo dos sujeitos em redes sociais, e
identificam um sujeito que resiste, negocia, dribla os propdsitos do emissor e promove
usos particulares e diferenciados dos produtos consumidos”. Nesta perspectiva das
mediagdes culturais, que entendem a “cultura como o lugar onde emissores e receptores
se inserem em trocas dindmicas”, se estabelece a tentativa de superar a abordagem
fragmentada do processo comunicativo (FRANGCA, 2006, p. 4).

Considerando emissor e receptor como sujeitos do discurso, apoiada agora nas
teorias da linguagem, Francga (2006, p. 5) indica que a “ag@o do sujeito diz respeito a sua
relagdo com o produto discursivo e com a dindmica de producdo e/ou interpretacao de
sentidos”. Nesta dinamica da agéo, considera 0 emissor e 0 receptor como produtores e

sujeitos da comunicagéo:

150 termo “agdo social” aqui empregado é um conceito baseado em Max Weber, como algo que é orientado ao outro.
Assim, Weber entende que uma agéo s existe quando o individuo estabelece uma comunicagédo com os outros. Dentre
0s quatro tipos de a¢des fundamentais apresentadas por Weber (acéo social racional com relagdo a fins, acdo social
racional com relagéao a valores, agdo social afetiva e agdo social tradicional), entendemos que a agdo social afetiva é o
tipo adequado ao contexto das relacdes e interaces promovidas pelos sujeitos em torno do autismo. Na perspectiva do
autor, a acdo social afetiva € movida por sentimentos e ndo tem, necessariamente, compromisso com a finalidade
objetiva, ndo exerce reivindicagdes ou demandas. Trata-se de uma manifestacdo do sujeito, envolto no processo
emocional, afetivo (WEBER, 2002). No entendimento desta pesquisa buscamos compreender, ainda envolto no
processo emocional e afetivo, de que forma se d&o estas demandas e reivindicacdes.
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O sujeito produtor de discursos é alvo de conceituagdes diversas: narrador,
enunciador, locutor. Ele é aquele que constrdi a narrativa, que recolhe e costura
elementos diversos, orientando a producdo de sentidos; é aquele que produz o
enunciado, o texto; é também a voz do discurso, aquele que fala dentro do
enunciado. Em todos estes casos é sempre visto como agente, ser de
intencionalidade. Ao receptor é dispensado um tratamento mais modesto,
embora, nas reflexdes mais recentes, também seja visto como sujeito, ser de
escolha e de acdo: ele reconhece e aplica o codigo do emissor, mas pode usar
cédigos alternativos; ele interpreta, seleciona, se apropria, enfim, faz uma outra
producdo a partir de seu lugar. (FRANCA, 2016, p.5)

Esta relacdo é importante para esta pesquisa, pois entendemos que estes produtos
discursivos, resultantes da acdo dos sujeitos em torno do autismo, apresentam-se em
diferentes formatos nas redes sociais: as publicacbes que partilham as experiéncias e
testemunhos de vida, os posts de relatos de fatos em torno do autismo, as curtidas e
compartilhamentos de outras publica¢des consideradas relevantes, etc.

S&0 nestes espacos digitais (online) observados nesta pesquisa, portanto, que
temos o intuito de verificar quais sdo estes modos de efetivacao destas redes socioafetivas
que seriam capazes de promover a¢fes outras, como novas publicacdes testemunhais,
promoc¢do de atividades e eventos, possiveis encontros presenciais, encorajamentos,
buscas por apoio ou tratamentos, bem como as discussodes, rejei¢cdes ou conflitos.

Assim, por meio destes sujeitos do discurso, estas experiéncias sao produzidas de
forma narrativizada e colocadas nas redes, possibilitando trocas sensiveis, discussoes e a
abertura dos processos de interpretacéo e interacdo, capazes de promover estas ou outras
novas acoes.

Jé pelo viés socioldgico, estes sujeitos sdo tidos também como sociais (FRANCA,
2006) pois se relacionam com o mundo e atuam, nele, como individuos de diferentes
experiéncias que trazem consigo 0s condicionamentos resultantes destas tantas
interagcbes. Como resultado, entendemos que, dentro das suas diferentes culturas,
constroem suas histdrias, fazem historia e atuam como sujeitos de diversas experiéncias.

Considerando as multiplas dimensdes destas vivéncias, dos conflitos sociais que
acompanham estes individuos e das diferentes formas que utilizam para seguir ou resistir

a tantos movimentos culturais, € que se entende a possibilidade de se refletir sobre os
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processos de comunicagdo a partir da cultura, e ndo dos meios. S40 nestes espacos
culturais que estdo presentes as praticas comunicacionais cotidianas, decorrentes das
experiéncias vividas, onde se estabelecem grupos interessados em outras vivéncias
préoximas do autismo. Com foco na caracterizacdo destes grupos sociais e das suas
experiéncias compartilhadas é que percebemos, de certa forma, um abandono da “relagédo
propriamente dita de consumo e recep¢ao dos produtos midiaticos” (FRANCA, 2006,
p.8), como também a participacéo ativa destes sujeitos sociais e da comunicacao, que
colocam nos seus discursos 0s proprios anseios e condicionamentos culturais.

Notamos, entdo, a partir do discurso, a construcdo destes sujeitos (individuais e
coletivos) e das suas identidades, que 0s posicionam no mundo e nos grupos interessados
no autismo. A construcdo desta identidade esta relacionada, portanto, “com discursos,
objetos, praticas simbdlicas que nos posicionam no mundo, dizem de nosso lugar em
relagcdo ao outro (lugar) e aos outros (sujeitos)”, marcando “inser¢des e pertencimentos
especificos de individuos e grupos” (FRANCA, 2006, p. 9).

S&o nas relagdes com o outro, com a linguagem e com o simbdlico, mediadas
discursivamente, que se constituem os sujeitos (plural) sociais “da” comunicagao (da a¢do
comunicativa, interlocutores), mas que também estdo “em” comunicagdo (em interagdo).
Franca (2006, p.12) explica que estes sujeitos “ndo antecedem uma relagdo, mas resultam
dela — sejam elas relagdes de conjungdo, enfrentamento, de associa¢do ou de conflito”.
Deste modo, na cotidianidade das experiéncias com o autismo, 0s sujeitos unidos por
lagos discursivos podem estar em interacdo quando sdo capazes de produzir “gestos
significantes para afetar o outro, sendo antecipadamente afetados pela provavel e futura
afetacdo desse outro” (FRANCA, 2006, p. 14), o que os qualifica, portanto, como sujeitos
em comunicagdo. Nessas experiéncias vividas, de mitua afetacdo, estes sujeitos tornam-
se interdependentes das presencas de um e do outro, culminando, como efeito, na
sociabilidade e na troca de expectativas reciprocas e conscientes.

Entendemos, portanto, que o autismo surge como uma ordem interativa, ou seja,
um motivo presente entre estes sujeitos que estdo em comunicagéo, que sdo afetados pelo

outro por estarem inscritos em formas que permeiam 0s mesmos contextos, extensivos e,
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em boa medida, complementares (tanto da experiéncia direta, quanto do mediatizado),
que indicam ou desenham o posicionamento de um grupo. Sa0 por estes contextos, ou
modelos ordenadores, que se faz possivel o confronto entre alguma situacdo especifica
em torno do autismo, com 0 conjunto de outras experiéncias passadas, capazes de
promover a afetacdo mdtua e, enfim, a interacdo. Franca (2006, p.16) contextualiza este
fendmeno afirmando que “viver uma experiéncia é reagir aquilo que vem a luz, a partir
dos atributos da situacdo vivida e com os instrumentos de experiéncias passadas”; e
complementa indicando que, para se fazer uma experiéncia, é preciso ser afetado por ela
e sofrer as suas marcas.

Assim, pelo uso da rede social, os sujeitos da comunicagdo se colocam em acéo,
produzindo discursos a partir das suas experiéncias vividas, construindo suas identidades.
Estas experiéncias de vida, narrativizadas, podem suscitar, por sua vez, no mesmo
enquadramento, respostas carregadas de outras referéncias ou condicionamentos, que
atualizam suas experiéncias anteriores. Envolvidos nestas praticas comunicacionais,
acreditamos que estes sujeitos sociais carregam e inserem as suas proprias condi¢fes nos
discursos que estabelecem. Suspeitamos é que exista, portanto, a possibilidade da
atualizacdo das experiéncias vivenciadas pelos individuos com autismo, junto da sua rede
de apoio, quando se deparam com outras experiéncias narrativizadas por novos atores que
vivem 0 mesmo contexto.

Por outro lado, mesmo considerando a experiéncia do encontro entre estes agentes
da comunicacdo e apesar de todo o relacionamento proposto pela rede social, ndo
podemos deixar de considerar também a possibilidade de um falso imediatismo presente
nestes lugares de fala. Fica a ddvida se h4, no caso destes diferentes tipos de interagdes
(testemunhos, relatos, postagens de fotos, etc.), por exemplo, alguma modificagéo efetiva,
imediata, na questdo do autismo. Isso porque entendemos que as redes sociais provocam
a impressdao de ndo existir nenhum outro anteparo ou agente mediador da fala entre a
pessoa que vive a experiéncia do autismo e 0s outros componentes, espectadores,
convocados como testemunhas desta experiéncia. Por isso, sera que as redes sociais, por

serem um contexto, um ambiente ou meio, ja ndo atuam com uma certa modulacéo ou
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negociacdo da imagem, mesmo que possibilitem as livres narrativas dos fragmentos de
relatos e historias de vida?

Suspeitamos que estes questionamentos se devem a existéncia de diferencas de
discursos ou novas perspectivas dos mesmos relatos, quando sdo publicadas em meios
diferentes, como nas revistas ou jornais, por exemplo. Apesar de parecer paradoxal, pois
a rede social também é uma midia ou uma forma de mediag&o, entrega uma falsa ideia de
imediatismo e de uma experiéncia real e direta. Entendemos que este sujeito que narra
sua experiéncia e posta suas fotos, utiliza este meio exatamente para poder ser visto,
conseguir alcance, exposic¢ao ou visibilidade, para expressar seus anseios, suas causas,
pois quer entregar parte da sua vivéncia aos que podem ver.

S&o por tais guestionamentos que o estudo da experiéncia narrativizada se faz
necessario no campo da comunicacdo. A experiéncia de vida, que retne e permite a
partilha, a comunhdo do cotidiano, que é narrada e mediatizada, ilustra a importancia
tanto do “comum” quanto dos conflitos entre os individuos, ambos capazes de aproximar.
Entre acordos e dissensos, 0 autismo surge como um elemento motor que aproxima
grupos de interesses, permite o desenvolvimento, a partilha e a troca, e que da sentido ao
conceito maior da comunicagao.

O sentimento de partilha é o que define acomunicacao, € construir com o outro
um entendimento comum sobre algo. E o fendmeno perceptivo no qual duas
consciéncias partilham na fronteira. O entendimento comum néo quer dizer
concordancia total com os envolvidos na troca. O entendimento pode ser a
conclusdo das consciéncias que discordam dos enunciados uma da outra. A
linguagem desponta, entdo, com o objeto cultural de percepcdo do outro. A

linguagem torna-se o plano no qual a zona de encontro pode ser desenhada
mediante dialogo. (MERLEAU-PONTY, 1945 apud DUARTE, 2003, p.47)

Nesta direcdo percebemos a comunicacdo como um processo Vivenciado,
relacional, em movimento. Nele, é o proprio individuo que carrega a condi¢do de produzir
novos significados, de interagir e de se desenvolver, como um espago proprio para
escolher ou para promover uma luta de forgas, numa experiéncia comunicacional.

Analisar estas interagdes ¢ ir ao encontro do “cerne da relagdo, a for¢a que coloca

0s sujeitos ou interlocutores produzindo sentido, sendo afetados pelo outro e pelo
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‘terceiro’ (o social, pdlo da cultura), afetando o outro e o terceiro” (FRANCA, 2006,
p.19).
Estas afetacGes compreendem, inclusive, a possibilidade de conflitos que

mobilizam outras ac¢des: as lutas por reconhecimento.
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2. ABUSCA POR
RECONHECIMENTO

2.1. O AUTISMO E OS
CONFLITOS DE GRUPOS SOCIAIS:
O ENFOQUE DO RECONHECIMENTO

A luta de grupos sociais, formados por individuos que pertencem a rede
socioafetiva ligada ao autismo e que, por vezes, experienciam condigdes opressivas,
justificam suas buscas individuais por igualdade, espaco nos ambientes publicos, por
visibilidade ou ainda pela marcacédo da diferenca. Tais conflitos e lutas sociais, portanto,
conduziram esta pesquisa ao enfoque do reconhecimento.

Pertencente a terceira geracdo da Escola de Frankfurt, a sociologia do
reconhecimento intersubjetivo e social tornou-se centro dos estudos de Axel Honneth
(2003), pensador alemao, assistente de Jurgen Habermas, que estabeleceu uma posicao
singular no interior da Teoria Critica (tradicdo de pensamento inaugurada por Horkheimer
e Adorno na década de 1930). Através de uma teoria prépria e entendida como possivel

solugéo aos impasses detectados nos pensamentos e obras de Georg Wilhelm Friedrich
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Hegel'® e George Herbert Mead®’, autores estes entendidos como seus antecessores e
também interessados na categoria do reconhecimento, Honneth buscou neles o0s
elementos tidos como pouco explorados, o que lhe permitiu estabelecer nova trajetéria a
teoria social critica (HONNETH, 2003).

Vale ressaltar que esta categoria, 0 reconhecimento, enquanto luta social, possui
uma trajetoria historica baseada em Maquiavel, Hobbes, Nietzsche, bem como nos
autores contemporaneos da Teoria Critica, como Charles Taylor'8, Nancy Fraser'® e ainda
Axel Honneth (2003), em quem o0s pressupostos teodricos e categorias do reconhecimento
intersubjetivo os interesses desta pesquisa se apoiam.

De todo modo, ndo pretendemos, neste momento, tragar costuras tedricas entre
tais autores, ou ainda arriscar determinar o alcance ou limites da perspectiva do

reconhecimento para a analise das sociedades modernas. Sabemos que existem

16 Interessado em retomar o modelo conceitual de luta social entre 0s homens, bem como tratar do enfoque da
intersubjetividade, crime e eticidade, Honneth (2003) sustenta-se nas teorias de Georg Wilhelm Friedrich Hegel,
presentes nas obras: HEGEL, G. W. F. System der Sittlichkeit, Nachdruck der Lasson-Ausgabe. Hamburgo. 1967;
HEGEL, G. W. F. Janaer Realphilosophie. Hamburgo. 1969; HEGEL, G. W. F. Jenaer Schriften 1801-07, in: Werk in
20 Béanden, org. Karl Markus Michel e Eva Moldenhauer, vol. 2. Frankfurt. 1970; HEGEL, G. W. F. Enzyklop&die der
Philosophischen Wissenchaften 111, in: Werke in 20 Bénden, vol. 10, Frankfurt. 1970 e HEGEL, G. W. F. System der
spekulativen Philosophie, Hamburgo. 1986.

17 Honneth (2003) apoia-se nas seguintes obras de George Herbert Mead para tratar tanto dos seus pressupostos
conceituais naturalistas como da sua psicologia social, bem como para a reconstrucéo da constitui¢do da concepcéo de
reconhecimento: MEAD, George Herbert, Movements of Thought in the Nineteenth Century, Chicago, 1972; MEAD,
George Herbert, Geist, Identitat und Gesellschaft. Frankfurt, 1973; MEAD, George Herbert, Gesammelte Aufsatze,
vol. 1, org. Hans Joas. Frankfurt, 1980 e MEAD, George Herbert, Gesammelte Aufsatze, vol. 2, org. Hans Joas.
Frankfurt, 1980.

18 Charles Taylor baseia-se em Hegel e problematiza a formacAo identitaria na sociedade multicultural contemporanea
a partir do que chamou de “reconhecimento erréneo”. De modo sintético, refere-se as nogdes de subordinagdo
formatadoras pelo direito pablico afinado a grupos sociais especificos, o que, de tal forma, torna-se avesso as diferencas.
Obra: TAYLOR, Charles. et al. Multiculturalismo: examinando a politica de reconhecimento. Lisboa: Piaget, 1998.

19 Nancy Fraser também se dedica aos estudos sobre o reconhecimento e, por meio dos seus pressupostos teéricos,
amplia, ou atualiza, os fundamentos apresentados por Honneth (2003) (FRASER, 2003).
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divergéncias entre 0s pontos de vista destes tedricos contemporaneos sobre o tema e que,
inclusive, permanecem debatendo® e atualizando suas proprias reflexdes e convicgoes.

Isso posto, 0 nosso interesse se ampara em Honneth (2003) que desenvolve
fundamentos de uma teoria social de teor normativo, partindo do modelo hegeliano de
uma luta por reconhecimento, mas que coloca o conflito social como objeto central da
Teoria Critica e, consequentemente, como base da interacdo. Em sua tese, determina que
“a base da interacao ¢ o conflito, e sua gramatica, a luta por reconhecimento” (NOBRE,
2009, p. 17). Assim, visualizamos uma abertura reflexiva que se inicia nos conflitos
vivenciados pelos grupos de atores sociais que acompanham individuos com autismo,
como forga que desperta as suas interacdes, maneiras de rever padrdes e, enfim, suas lutas
sociais por reconhecimento.

Por acreditar na existéncia de um “déficit sociologico da Teoria Critica”, deixado
na producéo tedrica dos representantes da Escola de Frankfurt, Honneth (2003, p. 16)
critica a concepgdo de uma “sociedade posta entre estruturas economicas determinantes
e imperativas e a socializacdo do individuo, sem tomar em conta a a¢do social como
necessario mediador”. Desta forma, rejeita a reducdo da agdo social naquilo que Marx
chamava de reificacdo, ou seja, a coisificacdo do cotidiano mediado pelo sistema de
producdo. O autor considera relevante, no entanto, a intersubjetividade comunicativa,
pautada também na luta e no conflito social. Percebe-se que o tipo de luta social que
Honneth (2003) privilegia ndo é marcado, em primeira linha, por objetivos de
autoconservacdo ou aumento de poder, mas sim pela “experiéncia de desrespeito social,
de um ataque a identidade pessoal ou coletiva, capaz de suscitar uma acdo que busque
restaurar relagdes de reconhecimento mutuo ou justamente desenvolvé-las num nivel
evolutivo superior” (NOBRE, 2009, p. 18).

20 Neste texto, Honneth e Fraser debatem com a intengdo de determinar o alcance e os limites da perspectiva do
reconhecimento para a analise das modernas sociedades ocidentais: FRASER, Nancy. HONNETH, Axel.
Redistribution or Recognition? A Political-Philosophical Exchange. New York: Verso Books, 2003.

57



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

Aproximando do cotidiano dos grupos ligados pelo autismo, ou seja, pela
formacdo das suas configuracbes comunicativas em paginas de redes sociais online,
entendemos que é possivel ver nas suas lutas uma forca que também impulsiona
desenvolvimentos sociais.

Para justificar o desenvolvimento social, Honneth (2003) usa as obras do jovem
Hegel como suporte, pois posicionam o reconhecimento como uma relacdo ética entre
dois sujeitos, e indicam que o processo de formacéo de identidade tem como necessidade
0 reconhecimento reciproco entre dois sujeitos. Assim, um individuo sé se vé como
sujeito social se for reconhecido pelos demais. Se ndo houver o reconhecimento nao ha,
portanto, a formacdo de um sujeito social. Desta forma, “o apelo reciproco a agao livre e
na limitacdo simultanea da prépria esfera de acdo a favor do outro, constitui-se entre 0s
sujeitos a consciéncia comum, que depois alcanga validade objetiva na relacdo”
(HONNETH, 2003, p. 46). Igualmente, Honneth projeta o processo intersubjetivo de um
reconhecimento mutuo para dentro das formas comunicativas da vida, de tal maneira, que
enxergamos nas lutas das redes socioafetivas ligadas aos sujeitos com autismo uma forca
motriz de desenvolvimento de uma comunidade ética, reconhecida por aquilo que é
natural em sua esséncia.

Numa relacdo de reconhecimento existe, em Honneth (2003), uma pressdo pela
reciprocidade. Ou seja, ha a necessidade de se reconhecer um parceiro de interacdo como
um determinado género de pessoa, para que um sujeito possa se ver reconhecido nas suas
relagGes com este mesmo género de pessoa. Assim, este sujeito percebera as propriedades
e capacidades de se sentir confirmado.

E nesta busca que surgem as lutas pelo reconhecimento de determinados padrdes
de identificacdo de atores sociais, como: sujeito com autismo, pai ou mde de autista,
profissional que atua em prol de pessoas com autismo, instituicdes em defesa do autismo,
etc. Estes atores procuram, enfim, 0s pressupostos necessarios a participacdo na vida
publica de uma coletividade. Honneth (2003, p. 80) argumenta que “sé 0 sentimento de
ser reconhecido e aprovado fundamentalmente em sua natureza instintiva particular faz

surgir num sujeito, de modo geral, a medida de autoconfianga que capacita para a
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participagdo igual na formacdo politica da vontade”. Isso implica, portanto, na
possibilidade de se conceberem tais atores como sujeitos dotados de direitos
intersubjetivamente validos, tendo no reconhecimento um parametro de justica.

Amparado em Hegel, Honneth (2003, p. 113) se aproxima, entdo, da ideia de
constru¢do do mundo social, como um “processo de aprendizado ético que conduz,
passando por diversas etapas de uma luta, as relacbes cada vez mais exigentes de
reconhecimento reciproco”. Compreendemos que, desta forma, nas interagdes sociais
experienciadas, cada sujeito poderia contar, considerando suas particularidades
individuais como o autismo, com um sentimento de reconhecimento solidario.

Neste caminho rumo a eticidade, considerando premissas da intersubjetividade e
a existéncia de diferentes formas de reconhecimento reciproco, Honneth (2003, p. 121)
percebe nas doutrinas de Hegel, inscritos com tendéncias que Ihe permitem supor, “com
o ‘amor’, o ‘direito’ e a ‘eticidade’, uma série de trés relagcdes de reconhecimento, em
cujo quadro os individuos se confirmam reciprocamente como pessoas autbnomas e
individuais”. Desta forma, mais uma vez o autor retira a for¢a da inclusdo econémica e
considera estas trés dimens6es como formas de reconhecimento reciproco.

A experiéncia do desrespeito em qualquer uma destas esferas representa, na visao
de Honneth (2003), a auséncia de reconhecimento intersubjetivo e social e seria, portanto,
um impulso para a resisténcia, para o conflito e, enfim, para uma luta por reconhecimento.

Percebemos, nestas reflexdes, elementos que contribuem para a compreensao do
surgimento de mobilizagdes sociais, da formagéo de grupos e comunidades presenciais e
online em torno no autismo que, a partir dos conflitos que esta condigédo de vida acarreta,
estes sujeitos vao lutando e tentando dar conta, pouco a pouco, de encontrar espago para
a participacdo da vida publica, com dignidade. Nesta luta, buscam normas que regulem
as relagOes de cooperagdo da coletividade, de modo a poderem contar legitimamente com
0 respeito as suas diferencas e individualidades, reconhecidos como membros da

sociedade, seguros do valor social das suas identidades.
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2.2. AMOR, DIREITOS E SOLIDARIEDADE
COMO ESFERAS QUE INSPIRAM
A LUTA POR RECONHECIMENTO

Fica claro que Honneth (2003) preocupa-se com uma explicacdo normativa das
relacGes de poder, respeito e reconhecimento, e como os individuos e grupos sociais se
inserem na sociedade atual. Mostra que esta participagdo se da na luta pelo
reconhecimento e ndo pela incluséo econémica, materialista ou pela autoconservacgéo.

Neste sentido, enuncia a forca das lutas de grupos sociais, coletivas, para a
transformacéo social.

S4o as lutas moralmente motivadas de grupos sociais, sua tentativa coletiva de
estabelecer institucional e culturalmente formas ampliadas de reconhecimento

reciproco, aquilo por meio do qual vem a se realizar a transformacéo
normativamente gerida das sociedades (HONNETH, 2003, p. 156).

Em sua teoria, indica que a busca por reconhecimento se da atraves de trés
dimensGes intersubjetivas: a do amor, do direito e da solidariedade (eticidade), de modo

que o desrespeito a alguma delas torna-se motor dos conflitos sociais.

Quadro 1 — Estrutura das relacdes sociais de reconhecimento

Modos de_ Dedicacéo emotiva Respeito cognitivo Estima social
Reconhecimento
Dimens0es da Natureza carencial e - Capacidades e
. X Imputabilidade moral :
personalidade afetiva propriedades
Formas de Relagdes primarias Relagdes juridicas Comunidade de valores
reconhecimento (amor, amizade) (direitos) (solidariedade)
. . Generalizacéo, Individualizacéo,
Potencial evolutivo A . o
materializacdo igualizacdo
Autorrelagdo prética Autoconfianca Autorrespeito Autoestima
Formas de desrespeito Maus-tratos e viola¢do E;';ﬁggg de direitos e Degradacéo e ofensa
Componentes
ameacados da Integridade fisica Integridade social “Honra”, dignidade

personalidade

Fonte: Honneth (2003, p. 211).

Afastando-se o sentido romantico e da relacdo intima sexual que o conceito

naturalmente recebeu, Honneth (2003, p. 159-160) emprega o “amor” de forma neutra,
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entendendo-o presente nas relagdes primarias, “na medida que elas consistam em relagdes
emotivas fortes entre poucas pessoas, segundo o padrdo de relagdes eroticas entre dois
parceiros, de amizade e de relagGes pais/filho [...] no interior da familia”. O amor €
entendido, portanto, como a “primeira etapa de reconhecimento reciproco, por que em
sua efetivacdo os sujeitos se confirmam mutuamente na natureza concreta de suas
caréncias”, como seres dependentes, numa forma de “ser-Si-mesmo em um outro”
(HEGEL, 1967). Assim, os individuos e grupos, desde a infancia, formam suas
identidades e sdo reconhecidos quando aceitos na autorrelagdo com o proximo,
alcancando mutuamente uma confianga emotiva elementar em si mesmos. A experiéncia
intersubjetiva do amor, em Honneth (2003, p. 177), “constitui o pressuposto psiquico do
desenvolvimento de todas as outras atitudes de autorrespeito”.

Na posi¢do de um sujeito com autismo, ou no lugar de um pai/maée deste individuo,
ou ainda como parte de uma instituicdo social, técnica, preocupada com 0s interesses
destas pessoas, existe a busca pela confianca emotiva, capaz de alimentar estas relacoes.
Assim sendo, entre estas familias ou grupos terapéuticos que sdo reunidos de forma
afetiva, movidas pelo autismo, ha uma necessidade de reconhecimento para que suas
relacfes se fortalecam, gerando autoconfianca. Trata-se de uma experiéncia mudtua na
relagdo do amor, num “duplo processo de uma liberagdo e ligacdo emotiva simultaneas
da outra pessoa; ndo um respeito cognitivo, mas sim uma afirmacdo da autonomia,
acompanhada ou mesmo apoiada pela dedicagao” (HONNETH, 2003, p. 178).

Para a esfera dos direitos, os individuos sdo considerados aceitos e firmam suas
identidades se participam da pratica institucional, com liberdade e bem-estar. A auséncia
destes aspectos, bastante comum no cotidiano autista (face a dificuldade de
enguadramento em escolas, acesso aos tratamentos e dificuldade de permanéncia em
espacos publicos, etc.) configura a exclusdo dos direitos ou ainda um acesso precario,
causando um conflito. No caso destas relagdes juridicas, Honneth (2003, 179) argumenta
que:

[...] s6 podemos chegar a uma compreensdo de n6s mesmos como portadores
de direitos quando possuimaos, inversamente, um saber sobre quais obrigacdes
temos de observar em face do respectivo outro: apenas da perspectiva
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normativa de um “outro generalizado”, que ja nos ensina a reconhecer os
outros membros da coletividade como portadores de direitos, nés podemos nos
entender também como pessoas de direito, no sentido de que podemos estar
seguros do cumprimento social de algumas de nossas pretensoes.

O desrespeito ao direito da pessoa com autismo ou da sua rede socioafetiva afeta
0 autorrespeito moral destes individuos. Ao contrario, o reconhecimento juridico concebe
ao sujeito uma protegdo social para a sua dignidade humana, dignidade esta que esta
fundida com o papel social que lhe compete.

Entendemos, entdo, que nesta esfera de direitos se constitui um dos lugares em
que pode suceder, novamente, confrontos e lutas, uma vez que a experiéncia do
reconhecimento denegado representa conflitos, tanto em torno do “contetdo material,
como do alcance social do status de uma pessoa de direito” (HONNETH, 2003, p. 194).

Neste sentido, a superficie da linguagem, o significado do reconhecimento
juridico para o autorrespeito de grupos que convivem com 0 autismo, ou ainda para outras
aliancas pouco incluidas, é bastante significativo. Honneth (2003, p. 198) lembra que a
“tolerancia ao subprivilégio juridico conduz a um sentimento paralisante de vergonha
social, do qual s6 o protesto ativo e a resisténcia poderiam libertar”.

A terceira esfera, portanto, é a da solidariedade ou eticidade (HONNETH, 2003).
Esta dimensédo esta ligada a convivéncia em comunidade e remete a aceitagdo reciproca
das qualidades individuais julgadas pelos valores de um grupo, gerando autoestima. Tal
esfera €, no entanto, mutével, considerando que os valores das comunidades variam de
acordo com a época.

Quando se estabelece o sentimento de desvalia, proveniente da auséncia de estima
social, hd um rebaixamento pessoal que impede que o sujeito desfrute de um determinado
valor social que, por sua vez, abriga as caracteristicas culturais de status de uma
determinada sociedade. Complementarmente, Honneth (2003, p. 207) destaca que as
“relagdes de estima social estdo sujeitas a uma luta permanente na qual os diversos grupos
procuram elevar, com os meios da forga simbolica e em referéncia as finalidades gerais,
o valor das capacidades associadas a sua forma de vida”. Isso significa que o resultado

das lutas sociais depende, portanto, da forga simbodlica que um determinado grupo
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consegue estabelecer, inclusive para alcancar a atencdo publica, por vezes dificilmente
influenciavel (HONNETH, 2003).

Acreditamos, com isso, que quanto mais 0s movimentos sociais sobre 0 autismo
conseguirem chamar a atencdo da esfera pablica para a sua importancia negligenciada,
bem como para as suas capacidades representadas de modo coletivo, mais facilmente sera
possivel a elevacdo na sociedade do valor social ou da reputacdo dos seus membros. De
todo modo, quando se estabelece uma experiéncia de reconhecimento por um
determinado ator social representante do autismo, pode ocorrer um sentimento de orgulho
no seu grupo, ou “honra coletiva” (HONNETH, 2003, p. 209), promovendo condi¢gdes de
realizacBes comuns e de relagfes solidarias, ja que seus membros se estimam de maneira
simétrica. Assim, objetivos comuns passam a ser realizaveis.

Percebemos, igualmente, que a evolucdo social do autismo também pode ser
explicada a partir da passagem progressiva destas trés formas de reconhecimento, e que
seus atores sociais, consequentemente, estabelecem suas lutas a partir destes principios
intersubjetivos, propostos por Honneth, com vistas em garantir 0 respeito as suas
identidades e a autorrealizagdo.

O nexo existente entre a experiéncia de reconhecimento e a relagcdo consigo
proprio resulta da estrutura intersubjetiva da identidade pessoal: os individuos
se constituem como pessoas unicamente porque, da perspectiva dos outros que
assentem ou encorajam, aprendem a se referir a si mesmos como seres a que
cabem determinadas propriedades e capacidades. A extensdo dessas
propriedades e, por conseguinte, o grau da autorrealiza¢éo positiva cresce com
cada nova forma de reconhecimento, a qual o individuo pode referir a si mesmo
como sujeito: desse modo, esta inscrita na experiéncia do amor a possibilidade
da autoconfianca, na experiéncia do reconhecimento juridico, a do

autorrespeito e, por fim, na experiéncia da solidariedade, a da autoestima
(HONNETH, 2003, p. 272).

Neste caminho, visualizamos a ocorréncia de fendmenos sociais contemporaneos
como lutas por reconhecimento do autismo, de modo especial nas configuragdes online.
Pela dtica do reconhecimento, intuimos que ha a possibilidade de uma releitura da

sociedade no que se refere a estes conflitos.
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Desta forma, os conflitos e lutas realizados pelos sujeitos sociais que convivem
com 0 autismo — que experienciam esta vivéncia, sdo motivados a acdo social e, nela
conseguem, inclusive, produzir mensagens (compostas por relatos, reportagens,
ilustracOes, etc.) e compartilha-las nas redes - podem ser analisadas como alavancas que
promovem a acdo de afetar e ser afetado, e que acolhem as mudangas que porventura
suscitem destes encontros, em busca de reconhecimento.

Assim, a partir da acdo social e das experiéncias provenientes destes encontros
comunicativos nas redes online, entendemos como sendo fundamental a discussao sobre
0 uso dos recursos tecnolégicos como fator cultural e com efeitos na sociabilidade.

Entre experiéncias, autismo e cultura, estdo entrelagadas as reflexfes do préximo

capitulo.
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3. AS CONEXOES EM
REDES SOCIAIS
E CULTURAIS

3.1. O USO DA TECNOLOGIA
COMO ARTEFATO CULTURAL
NO COTIDIANO AUTISTA

As redes sociais, na Internet, permitem as "trocas sociais realizadas pela interagéo
social e pela conversacdo através da mediacdo do computador” (RECUERO 2014, p. 94).
As pessoas se relacionam num ambiente interativo, no qual predomina uma forma néo
linear, aparentemente sem hierarquias, mas sim em rede. As curtidas, 0s
compartilhamentos e, em especial, os comentarios de pais, familiares e de grupos que
possuem o autismo como vivéncia comum, revelam a troca, o entendimento e partilha,
acles que s6 acontecem a partir da interacdo humana, e que faz da comunica¢do um
processo social.

Assim, as praticas sociais das classes que tém as suas buscas, que querem
reconhecimento ou esbogam outras causas, encontraram nas redes sociais um ferramental
propicio para se organizarem, expressarem seus pensamentos, declararem suas lutas e
testemunhos, bem como agregarem seguidores ao seu entorno que, em conjunto, possam

se engajar, posicionar, solidarizar e sentir-se mais fortes.
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Por isso, consideramos o lugar central que as tecnologias digitais ocupam, como
mudancas experimentadas em tantos aspectos da vida da sociedade, com desdobramentos
complexos e em alta velocidade. Tanto por uma visdo otimista, que enxerga que a
interacdo pela Internet institui comunidades virtuais nas quais todos se relacionam em
harmonia ou igualdade, como pela Otica pessimista que, no contraponto, percebe a
anulacdo das negatividades e diferencas dos individuos, onde todos poderdo parecer
enquadrados em categorias padronizadas, entendemos que a tecnologia assume um papel
de artefato cultural, produtos das nossas préprias intencdes e propésitos (FRAGOSO,
2009).

Num mesmo espago tecnoldgico, de visibilidade e a partir de narrativas das
préprias vidas, sujeitos conseguem partilhar seus anseios morais e politicos, presentes
culturalmente. Num reforco para este pensamento, estudiosos do universo autista,
D’Antino e Vinic (2011, p.316), acreditam que estas “concepgdes que circulam no
universo social sobre os individuos com TEA sdo mediadas ou determinadas pela
cultura”, demonstrando a necessidade destas aproximacgdes para a compreensdo das
conexdes entre os sujeitos ligados por este tema.

Mesmo pelos indicios culturais que motivam estas aproximacdes, dos nimeros
expressivos de curtidas, compartilhamentos e comentarios, além da mobilizacdo dos
seguidores, que direcionam as interacdes do cotidiano para os aparatos tecnologicos,
surge facilmente a ideia da migracao destes grupos de individuos para um novo espaco.
Esta tendéncia direciona a analise pelo viés do determinismo tecnoldgico que, para este
estudo, considera-se um risco. Aqui, entende-se que ndo ha transformacéo das pessoas
pela tecnologia, bem como néo existem novos espagos. Os individuos ndo entram em uma
nova esfera ao se conectarem ao Facebook, mesmo porque nédo se deslocam do seu lugar
de origem. As tecnologias trazem avancos importantes, evidentemente, mas o que pode
ocasionar transformacao é, portanto, o uso das tecnologias enquanto processo ou pratica
de interacdo social. Em face disso, é que se retoma o foco para a experiéncia

comunicacional que emerge dos fatores culturais.
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No nosso entendimento, portanto, ndo hd como se tratar das intera¢fes nas redes
sociais sem que o foco esteja nas pessoas, na relagdo estabelecida umas com as outras,
concentrada sobre a mediacdo tecnoldgica.

Consideramos, aqui, que a notoriedade que o assunto “autismo” adquire nas redes
sociais aconteca sobremaneira por conta dos fatores culturais, sociais e demograficos
atuais, como: a elevacdo do nimero de diagnosticos de pessoas com o TEA, a procura
por tratamento e atendimento especializado, a instituicdo mundial de uma data especifica
para promover a conscientizacdo (2 de abril), a necessidade de ressignificacdo deste
conceito tacito, bem como pela busca por apoio e reconhecimento que estes sujeitos
vivenciam no cotidiano.

Estes indicios nos permitem a reflexdo de que a natureza da cultura provém tanto
dos mais ordinarios significados comuns, quanto daqueles mais refinados significados
individuais, para designar todo um modo de vida (WILLIAMS, 1958).

A cultura é de todos: este o fato primordial. Toda sociedade humana tem sua
prépria forma, seus préprios propoésitos, seus proprios significados. Toda
sociedade humana expressa tudo isso nas instituicdes, nas artes e no
conhecimento. A formacao de uma sociedade é a descoberta de significados e
direcBes comuns, e seu desenvolvimento se d& no debate ativo e no seu

aperfeicoamento, sob a pressdo da experiéncia, do contato e das invencdes,
inscrevendo-se na prépria terra. (WILLIAMS, 1958, p.4)

E na vida, ento, que os elementos comuns d&o conta de promover a aproximacao,
resultando em grupos de pertencimento cultural. Neste sentido, esses grupos acessam as
mesmas experiéncias vividas, a partir do outro. Portanto, é plausivel defender que o
movimento notorio, responsavel pelo engajamento, curtidas, compartilhamentos e
comentarios, deve se dar pela experiéncia comum entre 0s agentes comunicacionais. O
aparato tecnoldgico, em uso, sem 0s protagonistas, a mensagem, o publico e os interesses
comuns, préprios de uma cultura, ndo faria sentido. O que muda, entdo, é a forma de se
aproximar, é a experiéncia como processo comunicacional, a partir da tecnologia e das
redes sociais.

A chegada da Internet colocou um desafio significante para a compreensao dos
métodos de pesquisa. Através das ciéncias sociais e humanidades as pessoas
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se encontraram querendo explorar as novas formagfes sociais que surgem
quando as pessoas se comunicam e se organizam via email, websites, telefones
moéveis e o resto das cada vez mais mediadas formas de comunicagdo.
Interacbes mediadas chegaram a dianteira como chave, na qual, as praticas
sociais sdo definidas e experimentadas (HINE, 2005, p. 01).

Assim, com a comunicacdo mediada por computadores e 0 aumento do numero
de usuarios, surgem novas tecnologias que ampliam os métodos de pesquisa e, segundo
Hine (2005), traspGem as discussbes sobre a tecnologia em si, em favor das préticas de
sociabilidade, ja que “o agente de mudanga ndo € a tecnologia em si, € sim 0s usos ¢ as
construgdes de sentido ao redor dela” (HINE, 2005: 13).

Nesta concepc¢do, ndo defendemos, nesta pesquisa, que os aparatos tecnologicos
possam ser responsaveis pelos impactos nas vidas das pessoas ou dos grupos que
convivem com o autismo. Em vez disso, entendemos que 0s aspectos decorrentes da
relacdo destes sujeitos com a tecnologia é que precisam ser considerados. Interessamo-
nos, portanto, nas atitudes que envolvem o uso da tecnologia, as concepgdes e
expectativas existentes, sobre como ela pode contribuir com a causa do autismo, 0sS
habitos no manejo destes recursos e as formas como estes comportamentos contribuem
com a sociabilidade e com a organizacdo destes grupos. Apoiados em Hine (2004, p.13),
nosso argumento sugere, portanto, que “o agente de mudanga ndo € a tecnologia em si,
mas os usos e a constru¢ao de significado em torno dela”.

Neste viés cultural, buscamos na etnografia, aplicada nas analises de redes sociais
online, uma abordagem metodoldgica de pesquisa que deve dar conta da compreensdo da
performance destas comunidades, ou seja, para entender sua cultura. Cremos que, ao
analisarmos as praticas pelas quais a tecnologia € usada, compreenderemos as situagdes
do cotidiano autista. Neste contexto, Hine considera que é possivel:

[...] sugerir que nosso conhecimento da Internet como um contexto cultural
esta intrinsecamente ligado com a aplicacdo da etnografia. O método e o
fendmeno definem o outro em um relacionamento de matua dependéncia. O
contexto on-line é definido como um contexto cultural pela demonstracéo de
que a etnografia pode ser aplicada a ele. Se nés podemos estar confiantes de
que a etnografia pode ser aplicada com sucesso em contextos on-line entdo nés

podemos ficar seguros de que estes sdo, realmente, contextos culturais, uma
vez que a etnografia € um método para entender a cultura. (HINE, 2005, p.8).
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Hine (2004) também defende que os usuarios das tecnologias, tanto ao produzirem
conteldos para suas proprias paginas, quanto ao usarem de um grupo de noticias,
constituem, nada menos, do que formas de acdo social. Afirma ainda que, ao produzirem
e darem sentido ao conteddo, estes autores o fazem como uma forma de atrairem e
maximizarem o numero de visitantes. Assim, com um contetido que esta disponivel para
acesso ao longo do tempo, as efetivagdes destas visitas funcionam como uma forma de
reconhecimento.

Nestas relacdes cotidianas, percebemos a Internet mais presente e, em alguns
nacleos, tdo enraizada que pode até ndo ser percebida. Vemos uma Internet que permeia
completamente aspectos centrais da vida cotidiana para grande parte da populagéo.
Evidentemente, temos o cuidado de ndo generalizar ou considerar igualitarios os acessos
a estes recursos por todas as classes sociais ou demograficas, 0 que representaria um
equivoco. Mas apenas, apoiados em Hine (2015), consideramos que a Internet tem
significado, a0 mesmo tempo, um contexto e um artefato culturais, que ndo devem ser
encarados como separaveis, mas sim que se nutrem mutuamente e que, portanto, precisa
ser considerada como campo de pesquisa, como um fenébmeno permeado, incorporado e
cotidiano.

Em entrevista ao pesquisador Bruno Campanella (2015), a autora explica que fica
cada vez mais dificil separar os estudos que envolvem Internet dos demais tipos de
analises etnogréficas, ou seja, culturais.

Nos temos, crescentemente, perdido de vista a internet como um artefato
cultural, na medida em que ela se torna uma infraestrutura tacita que favorece
as plataformas sobre as quais falamos com mais frequéncia. [...] Todos esses
fatores inter-relacionados nos conduziram para uma internet que agora, muito
mais que nos anos 1990, permeia completamente aspectos centrais da vida
cotidiana para grande parte da populacéo — mas, é claro, nem toda. A amplitude
dessa permeacdo coloca um desafio para as abordagens etnogréficas da
internet. Agora, mais do que nunca, tornou-se dificil justificar uma separacao

a priori da internet como um espaco independente do campo de pesquisa.
(HINE, 2015, p. 169-169).
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Para complementar esta préatica de interacdo a partir da cultura da vida, com o uso
tecnoldgico que estd incorporado e permeado no cotidiano, mais uma vez nos
direcionamos para 0 campo comunicacional, entendendo que é por meio da comunicagédo
que estas analises se tornam possiveis.

Acreditamos, portanto, que o processo comunicacional em torno do autismo, é
ativado pela superficie de contato, pelas relagdes provenientes destas trocas de sentidos,
através da experiéncia da comunhdo. Reconhecemos o0 ato de comunicar como sendo um
encontro de fronteiras perceptivas. A emergéncia de uma superficie comum de troca, o
compartilhamento e o tratamento do eu com o outro, formam uma composi¢do, uma
relagdo produzida entre estes sujeitos, conscientes, que estdo em movimento e ndo em
uma estrutura congelada (DUARTE, 2003).

No mesmo sentido, para Merleau-Ponty (1945 apud DUARTE, 2003, p. 47) é na
troca entre os protagonistas da comunicacdo que ambos sdo arrastados para uma zona na
qual todos perdem algo de si, no sentido de que, pela partilha, um agente passa a ser
composto por algo do outro.

Desta maneira, entendemos que a experiéncia é, de fato, uma resposta aos fatores
culturais e sociais, e aos seus anseios. Noutro tempo, as reivindicagdes ligadas ao autismo
aconteciam de outras formas, como em grupos menores, nos programas de TV, nos
jornais e revistas impressos, nas conferéncias de associa¢cbes médicas ou nas escolas. Hoje
a abrangéncia e a velocidade sdao maiores, pois a tecnologia se ampliou e ficou mais
acessivel. Porem, fica claro, também, que uma tecnologia ndo eliminou a outra. O contato
pessoal ndo foi eliminado pela relacdo virtual, a fotografia nao foi substituida pelo video,
o0 texto ndo eliminou a voz, mas sim, a experiéncia acontece no uso conjunto destes e
outros recursos, acessiveis pela multiplicidade de usos que a conexdo da Internet permite
ou ndo, inclusive considerando as diferengas de usos e anseios presentes na diversidade
cultural dos grupos.

Esta constatacdo se justifica, inclusive, pelos estudos de Daniel Miller (2013,
p.165 e 168) quando esclarece que a “Internet ndo é uma coisa e ndo tem forma material

clara”, ou quando a torna “mais bem-compreendida ndo como tecnologia, mas como
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plataforma que habilita pessoas a criarem tecnologias, as quais, por sua vez, Sao
desenhadas para fungdes particulares”. Estas funcOes particulares seriam, portanto,
criadas a partir dos anseios culturais de um povo. No entanto, vale ressaltar que estas
plataformas também se configuram como artefatos politicos, programadas por logicas e
programacéo nao esponténeas, corporativamente moldadas e que, portanto, tidas como
ndo neutras. Desde as mais simples paginas corporativas ou blogs pessoais, aos robustos
portais de noticias e entretenimento, alcangando as redes sociais, todos correspondem aos

géneros culturais.

Assim, logo deixamos de pensar em tecnologia da comunicagéo apenas como
coisas, ou capacidades, e comegamos a vé-las como analogas a arte da seducao:
modos de nos fazer parecer atraentes para a pessoa COm quem nos
comunicamos. Claro, a sedugdo € apenas uma das coisas que estdo em jogo
aqui. A questdo mais ampla é que as tecnologias de comunicacdo s&o
essencialmente géneros culturais, e que a melhor maneira de aprecié-las é
comparavel a que usamos para outros géneros culturais. (MILLER, 2013,
p.170)

Nesta condi¢do, uma publicacdo sobre o autismo numa rede social afetara outras
pessoas ndo apenas pela tecnologia utilizada, mas de modo particular pelo assunto comum
que é codificado em forma de um discurso significativo, para que esta postagem seja
curtida, compartilhada e comentada. Tal discurso significativo promove a conexdo, a
interacdo pela partilha do que existe de mais ordinario, nas vidas destas pessoas: 0
cotidiano autista. Afinal, ¢ “esse conjunto de significados decodificados que ‘tem um
efeito’, influencia, entretém, instrui ou persuade, com consequéncias perceptivas,
cognitivas, emocionais, ideologicas ou comportamentais muito complexas” (HALL,
2003, p.368).

No entanto, a cultura presente nas midias, na tecnologia e, mais precisamente, no
espaco aberto na rede social para esta aproximacgédo de grupos com 0 mesmo interesse,
ndo deve ser confundida com uma cibercultura, devido ao alcance e extenséo de seu
desenvolvimento técnico (HEPP, 2015). Este entendimento permite a compreensao de
que a cultura atual é tecnologizada, mas ndo € uma cibercultura, como se pudesse haver

um novo espago, uma nova cultura, diferente ou tecnolégica.
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E neste sentido que, no estudo das midias, faz-se necessario que a discussio dos
fundamentos tedricos permeie o esclarecimento dos processos medidticos, da influéncia
que estes recursos causam na cultura e na sociedade, bem como uma reflexdo sobre o
processo de mudanca presente neste termo. (HEPP, 2014)

A respeito dos modos de se conviver com as midias, Deuze (2013) indica a
presenca de uma revolugcdo midiatica, da vivéncia na midia diluida no cotidiano. A midia
é onipresente, cada vez mais rapidamente e profundamente difundida. Porém, mais que
uma ‘“zumbificacdo” ou alienacdo, devido ao uso intensivo e imersivo, ¢ considerada
benéfica quando oportuniza a chance de alguns engajamentos sociais, ou seja, torna 0s
individuos mais bem equipados para abracar o coletivismo, ao inves do individualismo.

Desta forma, defende-se que a experiéncia cultural dos individuos, a vida
cotidiana que abarca seus anseios, buscas, preferéncias ou condi¢des sociais, estdo
diluidas nas midias, hoje conectadas através das redes e aparatos tecnoldgicos. Mas ndo
se trata de um novo espac¢o, mas sim da cultura comum.

S0 nestes lugares, 0s possiveis, que surgem as manifestacdes comuns, as
aproximacdes, 0s contrastes, as intrigas e 0s entretenimentos, as guerras, revolucdes ou
reivindicagdes, as manifestacdes de 6dio, de amor e de paz, a comunicacgdo, a conexao
azul ou amarela, bem como a luta por reconhecimento. Sao as experiéncias do cotidiano
que revelam os fatores culturais de uma sociedade. Entendemos, por fim, que é através
de uma perspectiva cultural de analise que se torna possivel compreender 0s processos,
experiéncias e, assim, entender as reac6es culturais do cotidiano. Afinal, vivemos um
momento no qual “temos que desmistificar a cultura virtual, se queremos acessar as mais
graves implicacGes que se tém sobre nossas vidas pessoais e coletivas”" (ROBINS, 1995,
p 153).
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3.2. CONEXOES, COMUNIDADES
SOBRE O AUTISMO E SEUS
ELEMENTOS INTERACIONAIS
EM SITES DE REDES SOCIAIS

Entendemos que as interagdes comunicacionais, para as quais esta pesquisa se
direciona em torno do autismo, possuem caracteristicas comuns: sdo comunicacgdes
mediadas pelo computador, num contexto especifico no qual elas se movimentam e
fornecem um manancial de aspectos que envolvem o tema. Porém, mais do que permitir
que os individuos se comuniquem, a pesquisadora de redes sociais na Internet, Raquel
Recuero (2014, p.16), explica que o uso tecnologico “amplificou a capacidade de conexao
destas pessoas, permitindo que redes fossem criadas e expressas nesses espagos”. Deste
fendmeno, surgem as redes sociais mediadas pelo computador que, mais do que
computadores, conectam pessoas, possibilitam formas potenciais de expressdo e
sociabilizacdo.

Sendo assim, as ferramentas de mensagens que surgem com esta abertura
tecnoldgica, como os sites de redes sociais, tendem a permitir que pessoas se mobilizem,
agreguem informacdes, criem suas campanhas e mobilizacdes e protagonizem as suas
causas individuais ou em grupos, nas redes. Desta forma, para esta pesquisa, percebemos
ser coerente o estudo n&o da tecnologia, mas sim do fenémeno comunicacional que surge
nas interacdes entre as partes que participam destas redes, ou seja, do uso da tecnologia

nas praticas e processos comunicacionais pelos grupos interessados no autismo.

3.2.1. Conexo0es: autismo e
0S seus atores na rede

Pesquisas do Centro Regional de Estudos para o Desenvolvimento da Sociedade da
Informagdo — Cetic.br, indicam que 94,2 milhdes de brasileiros sdo usuérios de Internet.

Estes estudos mostram também que, dentre as atividades desenvolvidas via telefone
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celular que requerem acesso a Internet, destacam-se a troca de mensagens de texto via
aplicativos e 0 uso das redes sociais (CETIC.br, 2016). Desta forma, a Internet funciona
como recurso tecnoldgico onde circulam informacdes e possibilita a interacdo de grande
parte da populacdo brasileira, que podem enviar mensagens instantaneas, participar de
redes (midias) sociais e compartilhar conteddo. Assim, o uso da Internet como ferramenta
de comunicacdo trouxe mudancas para a sociedade, pois tem possibilitado a expressao,
sociabilidade, a interacdo e a conexdo dos sujeitos com interesses comuns.

Ao usarem a comunica¢do mediada por computadores, estes sujeitos, também
denominados “atores”, deixam seus rastros que “permitem o reconhecimento dos padrdes
de suas conexdes e a visualizagdo de suas redes sociais” (RECUERO, 2014, p. 24).

Recuero (2014, p. 24), portanto, define uma rede social como:

[...] um conjunto de dois elementos: atores (pessoas, instituicbes ou grupos; os
nos da rede) e suas conexdes (interacdes ou lacos sociais) [...]. Uma rede é uma
metafora para observar os padrdes de conexdo de um grupo social, a partir das
conexdes estabelecidas entre os diversos atores. A abordagem de rede tem seu

foco na estrutura social, onde ndo é possivel isolar os atores sociais € nem as
suas conexdes.

Desta forma, Recuero (2017) observa que, em rede, individuos estdo inseridos em
estruturas complexas de relacBes com outros atores, de modo que cada um se fixa em
grupos sociais que sdo constituidos a partir de suas inclusdes nos mais variados
ambientes. Suas interacdes e relacOes, portanto, podem conferir aos atores determinadas
posicdes nas suas redes sociais, sendo influenciados ou influenciadores.

O uso do termo “atores” & proveniente da nogdo de performance de Goffman
(1985), por conta das representagdes performaéticas exercidas pelos individuos no
cotidiano das proprias vidas. Aproximando-os das conexdes on-line (ndo conectados em
rede através da Internet), quando ha um distanciamento entre os individuos nestas
interacOes sociais, estes atores ndo sdo necessariamente ou imediatamente distinguiveis.
Recuero (2014) explica que, nestes casos, trabalham-se as representacdes destes atores

sociais, ou ainda com construcdes identitarias nestes espacos virtuais.
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Aproximando-se de alguns dos objetos empiricos desta pesquisa, um ator pode ser
representado, por exemplo, pela sua pagina no site de rede social Facebook, como € o
caso da Lagarta Vira Pupa, mantida por uma méde. Da mesma forma que estas
representacdes podem ocorrer por meio de varios atores, como acontece na pagina
Autismo e Realidade, onde um grupo de autores, pesquisadores e profissionais da area do
autismo, produzem contetldo de forma coletiva. Assim, estas ferramentas funcionam
como representacdes destes atores sociais que estdo interessados no autismo e recorrem
aos sites de redes sociais, como “espagos de interagdo, lugares de fala construidos pelos
atores de forma a expressar elementos de sua personalidade ou individualidade”
(RECUERO, 2014, p. 26).

Nestes lugares de fala, estes atores conseguem construir e expressar as suas
identidades em espacos particulares privados (paginas proprias) e, a0 mesmo tempo,
publicos. Assim, podem expressar as suas individualidades, mobilizar suas causas e
construir suas redes.

Ha de se considerar também, com base nos estudos de Sibilia (2003) e naquilo que
denominou de “imperativo da visibilidade”, que a sociedade atual necessita de exposi¢ao
pessoal, fator este que motiva o individualismo exacerbado, num movimento onde é
necessario ser visto para existir no ciberespago?l. Porém, mais do que ser visto, Recuero
(2014, p. 27) considera que, talvez, “essa visibilidade seja um imperativo para a
sociabilidade mediada pelo computador”, um refor¢o que facilite estas interagdes.

Constituidos como partes de uma sociedade em rede, estes atores constroem seus
espacos de expressdo e seus padrdes de conexdes através daquilo que publicam e tornam
visivel. E através dos textos, imagens, das informacdes que causem aproximacdes e que
possibilitem a percepcdo por parte do outro, de quem o acompanha, que se estabelecem

as diversas formas de interagdo nestes espagos sociais.

21 Para Lévy (1999) o ciberespaco um espaco de comunicacéo aberto e flexivel gerado a partir da conexdo mundial de
computadores.
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Estas construcOes individuais e personalizadas sdo facilmente percebidas em
paginas sobre o0 autismo, no Facebook, através de elementos que expressam a causa destes
atores sociais, como: as narrativas de suas experiéncias, em textos ou fotografias, a
publicacdo de informacbes sobre tratamentos ou manifestacbes a favor da
conscientizagdo, o vinculo com outras comunidades, grupos ou péginas que estdo
apresentadas na sua rede, etc. Desta forma, Recuero (2014) indica que estes atores podem
ser percebidos ou compreendidos como individuos através das representacdes
performaticas de si mesmos e das suas demandas acerca do tema principal. Afinal, suas
historias podem ser contadas ou suas producdes compartilhadas, a fim de garantir um
espaco de fala e, portanto, também das suas demandas por atenc¢do, reivindicaces, apelos,
etc.

Destacamos, portanto, que 0 que nos interessa nesta pesquisa, € compreender,
através dos objetos empiricos analisados, como estes atores constroem esse espaco de
mediacdo e interacdo em torno do autismo nas redes sociais e quais tipos de
representacdes e percepgdes eles negociam nestas conexoes.

Acreditamos que tais percepc¢des serdo possiveis através dos rastros deixados por
estes individuos/atores, nas suas redes, que demonstrardo quais formas de interacdo se
promovem, as suas relacdes e lagos sociais, considerados como elementos de conexao:

Enquanto os atores representam os nds (ou nodos) da rede em questdo, as
conexdes de uma rede social podem ser percebidas de diversas maneiras. Em
termos gerais, as conexdes em uma rede social sdo constituidas dos lagos
sociais, que, por sua vez, sdo formados através da interacdo social entre os
atores. De um certo modo, séo as conexdes o principal foco do estudo das redes

sociais, pois é sua variagdo que altera as estruturas desses grupos (RECUERO,
2014, p.30).

Quando acontece, portanto, uma efetiva conexdo entre os sujeitos envolvidos
numa interacdo sobre o autismo, por exemplo, como a aproximacao, trocas frequentes de
informacdes, motivagdes emocionais, cooperacbes ou mesmo os conflitos de ideias,

entendemos que foi constituido, através da relagdo, um lago social.
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Apoiada nas teorias de Breiger (1974), Wassernan e Faust (1994), Recuero (2014)
distingue os tipos de lacos sociais, relacionando-os com os modos de interagao. A partir
desta associacdo, adaptamos a representacdo da autora trazendo exemplos pertinentes as
interacdes no contexto do autismo.

Quadro 2 - Tipos de lacos e interacdes
Tipo de laco Tipo de interagéo Exemplo

Decidir seguir uma pégina ou comunidade
sobre autismo no Facebook; marcar um

Laco associativo Interacdo reativa - AR
amigo em uma publicagdo, indicando-lhe
uma sugestéo de contetdo.
Conversar com outras pessoas pertencentes a
S . rede socioafetiva de uma pessoa com
Laco dialogico Interagcdo matua

autismo; trocar mensagens, recados e
experiéncias; fornecer apoio.

Fonte: Recuero (2014, p. 40), adaptado pelo autor.

Decidimos por estabelecer estas associagOes, exemplificando-as de modo
aproximado aos objetos empiricos, visto que as paginas escolhidas para analise poderdo
revelar a presenca de lacos predominantemente associativos (comunidades globais,
informativas ou de celebridades) ou, noutros casos, intensamente dial6gicos (paginas
regionais, formada por grupos de pais).

Estimamos, portanto, que a intensidade destes lagos deva estar relacionada ao
modo como estes atores comunicativos se expressam e constituem suas trocas, formando

um capital social na rede.
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3.2.2. Comunidades em sites de
redes sociais e a construcao de um
capital social do autismo

Consideramos importante esclarecer que o Facebook, o Twitter ou ainda o
Instagram néo séo redes sociais propriamente ditas, mas sim espacos onde estas redes se
expressam (RECUERO, 2017). Por isso, para estas plataformas, utilizaremos a
denominacdo de sites de redes sociais (SRSs). Desta forma, como “espacos utilizados
para a expressdo das redes sociais na Internet”, os sites de redes sociais permitem: “i) a
construcdo de uma persona atraves de um perfil ou pagina pessoal; ii) a interacdo atraves
de comentarios; e iii) a exposi¢ao publica da rede social de cada ator” (RECUERO, 2014,
p. 102).

[...] o Facebook, por si s, ndo apresenta redes sociais. E 0 modo de apropriag&o
que as pessoas fazem dele que é capaz de desvelar redes que existem ou que
estdo baseadas em estruturas sociais construidas por essas pessoas (muitas
vezes, de modo diferente daquele previsto pela prépria ferramenta). Uma vez

que passem a usar o0 Facebook, os atores criardo ali redes sociais que passardo
a ser exibidas por ele (RECUERO, 2017, p. 16).

O site de rede social Facebook, onde estéo localizadas as comunidades alvo desta
pesquisa, foi lancado em 2004, originalmente chamado thefacebook. Cofundado por
Mark Zuckerberg, aluno de Harvard, permitia que estudantes, usando a Internet, criassem
perfis basicos com informac6es pessoais e fotos. Seus mecanismos foram aprimorados
durante estes 17 anos e, em mar¢o de 2017, atingiu 0 nimero de 1,94 bilhdo de pessoas
no mundo utilizando seus servigos, mensalmente, com um dos sistemas com maior base
de usuarios no mundo (G1, 2017).

O Facebook funciona através de perfis, formado por pessoas que se relacionam
com seus amigos; por paginas, quando através dos seus seguidores ou fas estabelecem
comunidades de interesses; e por grupos, constituidos por seus respectivos membros.
Como nos interessamos, nesta pesquisa, por comunidades constituidas neste site de rede

social, através do modelo de paginas, esclarecemos que:
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As paginas sdo destinadas as marcas, empresas, organizacfes e figuras
publicas, para que possam criar uma presenca no Facebook, enquanto os perfis
representam individuos. Qualquer pessoa que tiver uma conta podera criar uma
pagina ou ajudar a administrar uma se receber uma fungdo na pagina, como
administrador ou editor. As pessoas que curtirem uma Pagina e os amigos delas
poderdo receber atualizacdes em seus Feeds?? de Noticias. (FACEBOOK c,
2017).

Assim, o que difere essencialmente as paginas dos perfis no Facebook s&o
atributos como os que oferecem ferramentas especificas para se conectar com pessoas e
topicos que sdo importantes para elas, como: empresas, celebridades, bandas,
organizag0es, etc.; sdo gerenciadas por administradores (com contas pessoais); permite
que outros perfis pessoais ou seguidores as curtam e recebam atualizacGes sobre elas; as
informacdes sdo publicas e, geralmente, disponiveis para qualquer pessoa que possua uma
conta no site e que tenha interesse no conteddo; qualquer pessoa pode curtir, conectar-se
a ela e receber atualizagOes do feed de noticia, sem limite maximo de pessoas seguidoras.
Permite, ainda, que as pessoas que ajudam a gerencia-la possam produzir conteudo, criar
aplicativos personalizados e verificar as informacgdes da pagina para acompanhar sua
evolucdo e atividade. As interacbes acontecem por meio de curtidas, comentarios,
compartilhamentos, icones representativos de emogdes, também chamados de emoticons
(emotion = emocdo + icon = icone) e até mesmo por mensagens privadas (FACEBOOK
b, 2017).

Com o uso destes recursos, através das paginas criadas com 0s seus respectivos
objetivos em torno do autismo, por diferentes sujeitos e atores de fala, individuos da rede
socioafetiva de pessoas com autismo podem ingressar nesta dindmica, constituindo

comunidades e lagos sociais.

22 Feed (vindo do verbo em inglés "alimentar") é um formato de dados usado em formas de comunicagdo com contetido
atualizado frequentemente, como sites (sitios) de noticias ou blogs. As histérias que aparecem no Feed de Noticias sdo
influenciadas pelas conexdes e atividades dos usuarios no Facebook. O recurso auxilia com que 0 usuario veja mais
histdrias que sejam do seu interesse, compartilhadas pelos amigos com quem mais interage. O nimero de comentarios
e curtidas recebidos por uma publicacdo e o seu tipo (foto, video, atualizacdo de status) também podem torna-la mais
propensa a aparecer no seu Feed de Noticias (FACEBOOK a, 2017).
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Neste formato de comunicagdo em redes, mediado pelo computador, h& espaco
para a visibilidade, pois mostram as redes sociais de cada ator de forma publica, para a
articulacdo das suas ideias e, enfim, para a manutencdo dos lagcos sociais iniciados ou
estabelecidos no espaco off-line. Assim, apropriam-se da ferramenta através do uso
tecnoldgico e se relacionam com as proprias estruturas de rede social, tanto pela lista de
amigos ou seguidores presentes na comunidade virtual, como pela oportunidade de
manutencdo desta mesma rede social, viva, que as trocas conversacionais destes atores
realizam (RECUERO, 2014). Vale ressaltarmos que, para efeitos de defini¢do, o uso do
termo “comunidade virtual” é adotado, aqui, como forma de designar as comunidades
mediadas por computador (online), formadas em torno de sites de redes de interacGes
sociais.

Dentre as caracteristicas das praticas comunicacionais expressas nos sites de redes
sociais, Recuero (2014, p.107) destaca a capacidade de se “construir e facilitar a
emergéncia de tipos de capital social que ndo sdo facilmente acessiveis aos atores sociais
no espagco off-line”. A possibilidade de alcangar mais rapidamente uma quantidade maior
de amigos ou seguidores, de se fazer visivel, conectado, de promover informacdes
acessiveis aos atores e, até mesmo, a contribuicdo que se da na construcdo da impressao
de popularidade de um ator, podem contribuir, portanto, com a verificacdo de valores que
constituem um capital social.

Recuero (2014), apoiada em Bertolini e Bravo (2001), explica que os valores mais
comumente relacionados aos sites de redes sociais, e sua apropriacdo pelos atores, séo a
visibilidade, a reputacéo, a popularidade e a autoridade.

A visibilidade possibilita a amplificag&o dos valores sociais quando, por exemplo,
numa rede com nds (atores) muito conectados pela causa do autismo, existam maiores
chances de estes receberem mais informagdes ou receberem o suporte que porventura
solicitarem, o que o configura como social relacional.

Um critério como a confianca estreitada entre os atores, pelo seu comportamento
(percebido por impressdes dadas e emitidas) e, em especial, pelo potencial de

contribuicdo efetiva que suas informacBes publicadas conferem a rede, explicam a
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relevancia de outro valor social, a reputagdo. Desta forma, a reputagdo “refere-se as
qualidades percebidas nos atores pelos demais membros da sua rede”, e a validagdo do
“tipo de informacao publicada pelo ator social”, o que caracteriza este capital social como
relacional e cognitivo (RECUERO, 2014, p. 111).

J& a popularidade é um valor ligado & audiéncia, com capital relacional, e pode ser
facilmente percebida pelo nimero de pessoas conectadas a rede, pela quantidade de
curtidas, compartilhamentos ou comentarios, e que, tal qual a autoridade, acaba por
exercer fortes influéncias em outros nos da rede. Esta autoridade configura-se, por fim,
como um capital social relacional e também cognitivo, visto a medida da efetiva
influéncia de um ator com relacdo a sua rede, juntamente com a percepc¢ao dos demais
atores da sua reputacdo (RECUERO, 2014).

Quadro 3 — Tipos de capital social

Valor percebido Capital social
Visibilidade Relacional
Reputacédo Relacional Cognitivo
Popularidade Relacional
Autoridade Relacional Cognitivo

Fonte: Recuero (2014, p. 114).

Mesmo diante destas indicacfes de valores percebidos nas redes e que podem
contribuir para a formacédo do capital social, Recuero, apoiada em Bertolini e Bravo
(2011), explica que todos estes valores sdo provenientes do nivel mais basico de capital
(o primeiro nivel), ou seja, capazes de construir e manter uma rede, mas nao de aprofundar
0s seus lagos. A institucionalizagdo deste grupo, ou seja, o fortalecimento destes lagos,
estaria ligado aos valores de segundo nivel, conquistados pelo efeito de presenca destes
individuos, no contato mais préximo, com efeitos de sociabilidade.

[...] sites de redes sociais somente sdo eficientes para o gerenciamento do
capital social mais basico. Eles sdo, por exemplo, capazes de manter uma rede
social, mas ndo de aprofundar os lagos dessa rede. Para isso, é preciso a

participaco ativa dos atores sociais envolvidos. Assim, o uso dos sites de redes
sociais para a construcao de capital social € eficiente e modificador apenas para
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o primeiro nivel, ou seja, influenciar os valores mais direcionados a construcao
e a manutencdo da rede dos individuos. Ja os valores associados ao segundo
nivel, voltados para a institucionalizacdo de um grupo social, ndo sao
facilmente construidos e nem facilmente obtidos nas redes sociais. Sao valores
de grupo, associados a presenca deste e aos atores que ali estdo (RECUERO,
2014, p. 115).

Desta forma, entendemos os beneficios que o uso da tecnologia, e aqui mais
especificamente dos sites de redes sociais, proporciona para as praticas e processos
comunicacionais no cotidiano autista. Com estes aparatos, percebemos as condicGes que
permitem a formacdo destas comunidades, que geram partilhas e, mesmo no nivel mais
basico do capital social, a existéncia das possibilidades que estes atores tém de
estabelecerem suas préticas interessadas no autismo. Porém, tudo isso ainda numa zona
de contato interacional inicial, que provavelmente ndo ir4 sobrepor ou superar a
necessidade destes individuos de aproximarem suas experiéncias outras de vida, “com o
tato”, presencial, face a face, para a maturacao destas relacoes.

Compreendemos, assim, que as redes sociais s&0 uma etapa, um passo, € que nas
buscas promovidas pelas pessoas que convivem com 0 autismo, as comunidades virtuais
podem funcionar como forma de aproximacdo de individuos. Esta aproximacdo, que
acontece de forma mais agil, permite o estabelecimento de exposicdes com maiores
visibilidade e popularidade, como também a construcdo de um certo nivel de reputacéo e

autoridade sobre outros nds da rede, nas suas trocas de informagdes e experiéncias.

3.2.3. Comunidades online:
espacos de conversacao civil
sobre o autismo

As trocas de experiéncias e de informacdes sobre o autismo, as diferentes buscas
exercidas pelos seus autores, bem como suas reivindicacbes através do uso das
tecnologias de comunicagdo, apontam para a presenca de espagos conversacionais digitais

que s&o usados também para as negociacdes civis em torno desta causa. Assim, esta esfera
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publica, apresentada numa verséao “virtual” (no sentido de estar conectada, online) desta
zona discursiva, oportuniza uma formacdo complementar de opinides sobre o autismo,
ndo como um espaco decisorio por exceléncia, mas como um lugar de ‘“conversacao
cotidiana” e de “discussbes informais” que tendem a contribuir com a construcdo da
opinido e potencialmente, com a deliberagédo (MAIA, 2017).

Neste contexto, Jamil Marques (2016, p.166) defende a compreensdo da “nogao
de esfera pablica virtual enquanto espaco preferencialmente propicio a realizacdo da
conversagao civil” e sugere que:

[...] os espacos discursivos digitais funcionam de modo mais adequado como
ferramentas de apoio para o aperfeicoamento das instituicbes democraticas
(sem abrir m&o delas), possibilitando, por exemplo, a criagdo de uma gama de

artificios com o objetivo de fomentar a participacao dos cidaddos (MARQUES,
2016, p.166).

Assim, os sites de redes sociais da Internet possibilitam e abrigam a participacdo
das pessoas, aproximando-as dos debates em torno das suas demandas individuais sobre
0 autismo, onde cada uma pode buscar as informagfes que deseja e ainda adicionar as
suas consideracOes através de comentarios, reacfes, engajamento ou ainda por meio de
novas publicagdes, sem grandes dificuldades. Mesmo que estes debates sejam né&o-
deliberativos?®, ha de se perceber a efetivacio espontdnea da “conversagdo civil”
(MARQUES, 2016) entre a rede socioafetiva dos sujeitos com autismo, com certa
proximidade dos grupos de mesmo interesse, mesmo que seus discursos estejam longe
dos espacos formais de deliberacdo, institucionalizados. A partir destas aproximacdes e
conversacoes civis, decorrentes do interesse coletivo, podem surgir, consequentemente, a
necessidade emergente de se levarem tais discussdes aos espacos formais de debates

deliberativos.

23 Gomes (1999) apresenta a nocdo de esfera publica por trés angulos: o debate deliberativo (exemplificado por
argumentagdes em casas parlamentares, nas associagcdes de moradores, ou entre acionistas de uma empresa); o debate
nao-deliberativo (com fins informativos, sem a formalidade); e a esfera de exposi¢ao ou visibilidade publica (quando
ndo ha necessariamente uma relagdo dialdgica, mas a exposicdo de contedido pela midia).
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Deste modo, os atores sociais que atuam nas redes online, na “periferia” do poder
institucional, ganham poder de influéncia quando discutem livremente sobre suas
tematicas, mesmo que sua efetividade seja de pequeno alcance, além de contribuirem com
uma participacdo civil mais forte e solidaria.

Marques (2016, p. 181) indica, portanto, que os debates empreendidos nas redes
sociais online funcionam como um “reforgo para os lacos e espagos sociais ja existentes,
no sentido de abrir mais uma modalidade de comunicacdo que contribui para a formacao
discursiva da vontade”. Neste ambiente, percebe-se a oportunidade para a exposicao de
opinides e a formag&o de arenas conversacionais sobre 0 autismo em espagos mais Civis,
abertos a solidariedade, mais até do que para a reivindicag&o.

Deste modo, até o0 momento, aproximamo-nos da reflexdo do uso da tecnologia
como pratica comunicacional e de sociabilidade, que acontece numa zona de conversagdo
civil. Uso este que acontece como um artefato cultural, atual, onde as condicOes
tecnoldgicas deste tempo permitem e intensificam os efeitos de sociabilidade mais
basicos vivenciados por estas redes socioafetivas: a realizacao dos individuos através da
comunh&o com 0s outros, que acontece num lugar bem mais distante da autonomia ou da
individualidade, ou seja, por meio da relagéo.

Assim, encerramos este capitulo convencidos de que, ao analisarmos 0 uso
tecnoldgico como aspecto cultural, pela ética da comunicagdo, poderemos nos aproximar
da compreensdo das praticas e processos comunicacionais dos grupos que sao envolvidos
pelo autismo. Desta forma, retiramos a forca da tecnologia ou das redes sociais que, por
meio dela, operam. Ao contrario, direcionamo-nos ao fendmeno da sociabilidade.

As peculiaridades da sociabilidade mediada se instituem na interseccdo entre
0s aspectos humanos e os tecnologicos, de modo que sé podemos enxerga-las

e compreendé-las se formos capazes de reconhecer e levar em conta o conjunto
complexo e multiplo de fatores que estd em jogo (FRAGOSO, 2009, p.13).

Em sintonia com Sueli Fragoso (2009) partimos para o capitulo de analise dos
objetos empiricos, atentos as praticas de sociabilidade que decorrem do conjunto

complexo de fatores existentes nestes usos.
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4. AGENTES DE FALA NA
CONSTRUCAO DE REDES
SOCIOAFETIVAS DO AUTISMO:
OS CASOS NO FACEBOOK

4.1. PERCURSO METODOLOGICO

Como um conjunto das atividades sistematizadas e racionais, a metodologia da
pesquisa cientifica tem como finalidade garantir ao pesquisador as normas e
procedimentos que contribuam com o alcance dos seus objetivos, por meio de
conhecimentos validos e verdadeiros, tracando um caminho a ser seguido (MARCONI &
LAKATOQOS, 2003).

Apresentamos, no inicio deste capitulo, o percurso metodolégico adotado para a
realizacéo desta pesquisa e para 0 cumprimento dos seus objetivos.

Inicialmente a pesquisa partiu de uma abordagem exploratoéria, com levantamento
de dados bibliograficos e qualitativos, que proporcionou envolvimento significativo com
a tematica e teorias relacionadas ao assunto. Todo o aporte tedrico forneceu subsidios
para a compreensdo das praticas e interagdes comunicacionais em torno do autismo,
guando aproximados, em fase posterior, descritiva, dos objetos empiricos da analise: 0s

atores sociais em pagina do Facebook.
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Portanto, direcionados a analise das redes sociais (RECUERO, 2017),
consideramos que este mecanismo nos traz a possibilidade de analisar os comportamentos
de atores sobre um evento especifico, o autismo, bem como a influéncia desses atores nos
processos de comunicacdo sobre o evento. Dentre os atributos mais salientes nas
pesquisas na Internet, ponderamos a capacidade de interacdo presente neste recurso, sua
propriedade de armazenamento de dados, além do seu carater mutavel e efémero
(FRAGOSO, RECUERO & AMARAL, 2011), o que reforca a necessidade de
contextualizacdo e fundamentacdo adequadas, de modo a ndo perder de vista a
credibilidade da pesquisa. Assim, num campo em pleno desenvolvimento, buscamos
exploracGes cautelosas, o descarte das especulacdes, profecias, bem como atentamo-nos
ao risco de se dissociar a Internet (por sua virtualidade) da realidade da comunicacgéo
social.

Para compreender as praticas discursivas presentes nas interacoes
comunicacionais da rede socioafetiva ligada aos autistas, através de comunidades do
Facebook, investigamos quatro paginas deste site de redes sociais: Autismo & Realidade,
Lagarta Vira Pupa, Marcos Mion e Uppa Autismo—Curitiba. Estas paginas foram
escolhidas por revelarem 4 diferentes perfis de atores sociais que, respectivamente, séo
definidos como: técnico, testemunhal, celebridade-testemumhal e grupo regional/local.
Também como critério de escolha e confiabilidade, bem como filtro para evitar
comunidades temporarias, optamos por paginas criadas ha mais de dois anos, com
frequéncia semanal de publicacfes e com seguidores ativos.

A andlise destes grupos se deu, portanto, a partir do viés cultural, pelo
levantamento de dados que revelaram as praticas e ideais destes atores, seus
comportamentos e habitos discursivos, por meio do acompanhamento direto das
respectivas rotinas, promovidas nas suas paginas de redes sociais online. Desta forma,
entendemos que é pela comunicacdo e relagdo exercidos por estes grupos que se torna
possivel a sua analise cultural.

Por isso, 0 método de pesquisa utilizado neste processo de anélise e interpretacéo
cultural foi a etnografia virtual, conforme proposto por Hine (2004), um modelo classico
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da antropologia para estudo da cultura de grupos sociais, mas que também é empregado
para pesquisas no campo da comunicagdo que decorrem do uso dos aparatos tecnologicos
e da Internet no cotidiano. Desta forma, foi feita uma descricdo densa dos fenémenos
encontrados nas referidas paginas sobre o autismo, por meio da participacéao e observagéo
simultanea das producoes e publicagOes efetivadas pelos atores nas redes.
[...] praticar a etnografia é estabelecer relacdes, selecionar informantes,
transcrever textos, levantar genealogias, mapear campos, manter um diario, e
assim por diante. Mas ndo sdo essas coisas, as técnicas e 0S Processos
determinados, que definem o empreendimento. O que o define € o tipo de
esforco intelectual que ele representa: um risco elaborado para uma “descri¢do

densa”, tomando emprestada uma nogdo de Gilbert Ryle. (GEERTZ, 1978, p.
15)

Hine (2015) esclarece, no entanto, que na etnografia aplicada em estudos na
Internet ndo existe mais a diviséo entre online e off-line, real e virtual. A autora defende
que a utilizacdo deste recurso pertence ao cotidiano das pessoas, como mais uma
infraestrutura disponivel, e explica que, por isso, estd corporificada como parte dos
individuos que a empregam, sem fazer contraposicdo ao mundo fisico.

As etapas seguidas na realizacdo desta pesquisa etnografica, nas quatro paginas
do Facebook sobre autismo, compreenderam:

a) selecdo do projeto etnogréafico e a definicdo das propriedades dos ambientes;
b) o desenho dos mapas descritivos (social, espacial e temporal) de cada pagina;
c) acoleta e estruturacdo dos dados;

d) aanélise dos dados;

e) e, por fim, os registros etnogréaficos.

O recorte temporal foi marcado entre os meses de janeiro a julho de 2017 (mais
precisamente 7 meses ou 29 semanas), assim definido por ser o maior periodo possivel
de observacao das paginas por parte dos pesquisadores, durante o tempo disponibilizado
para a andlise e documentacdo desta pesquisa de dissertacdo. Durante esta etapa de
observacdo, foram coletados e estruturados os dados qualitativos revelados nas préaticas

discursivas efetivadas pelos seus respectivos atores sociais.
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Buscamos, deste modo, uma delimitagdo amostral compativel com o tempo e com
0s recursos disponiveis para a pesquisa, qualificada como dissertacdo. Tal delimitacéo €
importante pois, na visdo de Fragoso, Recuero & Amaral (2011, p. 70), “a Internet possui
um elevado grau de autossimilaridade, de modo que o numero de casos (e, ao que tudo
indica, também sua heterogeneidade) aumenta na propor¢do direta da escala de
observacdo”. Assim, o dimensionamento da amostra foi estabelecido de modo compativel
com o recorte pretendido e suscetivel a interpretacdo de indicadores e ndo, apenas, pelo
rigoroso estabelecimento de quantidades ou proporcdes.

Para a primeira etapa do registro das analises, de carater quantitativo, foi utilizada
a ferramenta Netvizz®* que, ao término do periodo, auxiliou na coleta dos dados brutos
das paginas observadas e permitiu o desenho dos mapas descritivos. A partir destas
informacdes, pudemos estudar e analisar os dados para a posterior elaboracao das tabelas
de: propriedades dos ambientes digitais pesquisados; numeros de seguidores; tipos de
publicacdes; estatisticas de publicacdes e interacbes; publicacdes de maior engajamento.

Em seguida, houve a estruturacdo e analise dos dados qualitativos (contetdos
discursivos, postagens e publicacdes, relatos e testemunhos, pesquisas, etc.) para

posterior registro dos achados etnograficos.

4.2. ANALISE DOS GRUPOS CONECTADOS
PELO AUTISMO NO FACEBOOK

Para iniciarmos os registros dos fatores culturais encontrados nas quatro paginas do
site de rede social Facebook, selecionadas para este projeto, lembramos que 0 Nnosso

interesse é a dindmica social destes grupos, ou seja, as falas destes diferentes atores, bem

24 A Netvizz (https://apps.facebook.com/netvizz/) é uma ferramenta desenvolvida para apoiar pesquisas académicas no
contexto do DMI — Digital Methods Initiative —, por Bernard Rieder, também para fins etnogréficos. Sua funcéao é
coletar diferentes tipos de dados do Facebook, sobretudo de Paginas, Grupos e Eventos (IBPAD, 2017).
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como se manifestam e representam o0 autismo, Como uma causa, por meio das produgdes
das mensagens, ou seja, das postagens.

Através da observacdo, feita com abordagem metodologica etnografica, em
ambiente online, direcionamo-nos, de modo especial, para a busca de indicios de
comportamentos, para identificarmos e compreendermos os héabitos comunicativos
predominantes nas redes, seus codigos culturais e as principais praticas estabelecidas por
estes sujeitos, atores e autores das proprias vidas e das suas relagdes sociais.

Embora reconhegcamos a importancia da repercussao das interacdes, e tenhamos
considerado também, através do levantamento de dados quantitativos, as publicagdes de
maior engajamento do periodo de observacdo para a analise de algumas postagens,
reforcamos que o0 nosso olhar permanece direcionado para 0s agentes dos grupos.
Interessamo-nos em entender como estes diferentes atores se posicionam em relagéo ao uso
dos recursos tecnoldgicos, nas redes online, e como se ddo as manifestacBes para a
visibilidade e reconhecimento do autismo, enquanto causa.

Para tanto, o olhar foi direcionado para quatro paginas com diferentes atores sociais:

a) Autismo e Realidade (ator social: técnico, especialista);

b) Lagarta Vira Pupa (ator social: mae, testemunhal);

c) Marcos Mion Oficial (ator social: pai, celebridade, testemunhal);

d) Uppa Autismo (atores sociais: pais, engajados na rede de forma online e

presencialmente).

Antes dos registros, apresentamos as propriedades dos ambientes digitais de
pesquisa (Tabela 1). Todas as paginas pertencem ao mesmo site de rede social, o Facebook,
e sdo abertas, ou seja, de acesso livre para qualquer perfil interessado. Com relacdo aos
tamanhos (quantificados pelo nimero de publicagdes) e a populacdo (quantidade de
seguidores), apresentam diferencas devido as varidveis especificas de cada perfil,
detalhadas posteriormente nos respectivos registros.

Consideramos que a complexidade da analise € media, pelo fato de o foco da anélise
serem as postagens (producbes de contetido sobre autismo) dos diferentes atores, e nao
todas as interacdes que dela decorrem.
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Por mais que cada pégina possua caracteristicas bastante especificas, ambas séo

consideradas redes sociocentradas (SILVA, STABILE, 2016), ou seja, possuem uma

delimitacdo definida (o contetdo direcionado ao autismo) e que é um indicador de nogédo

clara de comunidade.

Tabela 1 - Propriedades dos Ambientes Digitais de Pesquisa

. . Propriedades do
Am_b!ente Propriedades do Ambiente Pesquisador
Digital Acessivel Tamanho Populagéo Complexidade Disr-)r;:ri]t?icl)iga de
Autismo e Sim, 57 postagens. 203.108 Média.
Realidade pagina 2 postagens / >
Pégina Facebook aberta. semana (média) seguidores. O foco da AC;”%@?}T;??S;;O
Lagarta Vira Sim, 494 postagens. 78,682 analise sdo as géginas durante
Pupa pagina 17 postagens / se ui’ dores postagens dos o periodo de
Pagina Facebook | aberta. semana (média) g ' diferentes Jar?— Jul/2017
Marcos Mion Sim, 158 postagens. 6.964.848 atores sobre 0 '
Oficial agina 5 postagens / e autismo, e ndo
Pag postagens seguidores 7 meses
Pagina Facebook aberta. semana (média) ' todas as (29 semanas)
. Sim, 162 postagens. interagBes que histori
- . istorico.
gfﬁ’%’ﬁ‘:;e'sgf pagina 6 postagens / se A[Jisc’i)sres delas de historico
9 aberta. semana (média) g ' decorrem.

Fonte: o autor, com referéncia ao modelo presente em Silva e Stabile (2016)

Ap0s esclarecidas estas propriedades dos ambientes de pesquisa, 0s registros dos

fatores culturais encontrados em cada pagina seguiram a dindmica: a) apresentacdo dos

desenhos dos mapas descritivos, de niveis social, espacial e temporal, com levantamentos

quantitativos que, de forma preliminar, contribuem com a caracterizacdo das paginas,

definem a rotina de publicagdes, os principais formatos, quantidade de seguidores e seu

alcance, bem como o comportamento em cada més de analise; b) apontamento qualitativo

dos principais habitos e comportamentos culturais destes atores sociais, que revelaram

padrBes nas suas praticas sociais e suas intengdes comunicativas.
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4.2.1. Autismo e Realidade

A pégina de Facebook da ONG Autismo e Realidade (A&R) foi criada em 2010
e se apresenta com o proposito de favorecer a busca e a divulgacdo do conhecimento
acerca do autismo. E formada por um grupo de autores especialistas no autismo, como
meédicos, pesquisadores e terapeutas, além de ser vinculada ao Instituto Pensi (S&o Paulo-
SP), um braco de ensino, pesquisa e projetos sociais da Fundacdo José Luiz Egydio
Setlbal, enquanto o Hospital Infantil Sabara é seu braco de assisténcia médica. Assim,
esta pagina possui um ator social de perfil técnico, que se prop8e a difundir mensagens
de cunho cientifico em suas publicagdes.

Para o inicio desta analise, utilizamos um desenho de mapa descritivo com
informacdes de niveis social, espacial e temporal. O mapa social desta pagina é formado
por autores técnicos, especialistas em autismo, como ja foi mencionado. Possui mais de
203 mil seguidores interessados no autismo, em 45 paises, a maioria concentrados no
Brasil, pais de origem da ONG, mas também é acompanhada por nimero significativo de
perfis de Portugal, México e Argentina (Tabela 2).

Tabela 2 - N° de Seguidores — Pagina Autismo e Realidade (Facebook)

Pais N° Seguidores

Brasil 171.527
Portugal 9.963
México 4.228
Argentina 3.231
Venezuela 1.997
Estados Unidos 1.843
Peru 1412
Espanha 1.200
Chile 1.051
Outros (36) 6.656

Total (45) 203.108

Fonte: Facebook/AutismoeRealidade (2017)%, adaptada pelo autor.

% Facebook/AutismoeRealidade. Disponivel em: <https://www.facebook.com/autismoerealidade/>. Acesso em: 23 jul.
2017 via ferramenta Netvizz.
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A&R ndo é uma péagina de perfil pessoal ou de forca predominantemente
testemunhal, por isso o foco das suas publicacGes sdo as noticias sobre o autismo, o
andamento das pesquisas cientificas e as novas abordagens, a conscientizacao dos direitos
das pessoas com o transtorno, com a finalidade atualizar seus seguidores.

Descrevemos o mapa espacial desta pagina como sendo aberto, ou seja, de livre
acesso, com tamanho espacial sociocentrada, o que significa que o seu contetdo tem um
direcionamento (o autismo) capaz de aproximar seus seguidores.

Os formatos das publicacBes sdo predominantemente através de links (Tabela 3)
que direcionam o seguidor para o site Autismo e Realidade (autismoerealidade.org.br),

que armazena e categoriza as noticias ou pesquisas de forma completa.

Tabela 3 - Tipos de Publica¢Bes — Pagina Autismo e Realidade (Facebook)

Tipo Quantidade
Link 49
Fotos
Videos

Total 57

As interacbes ocorrem por meio de curtidas, reacGes, comentarios e
compartilhamentos. Como simbolos representativos de emocGes, € que permitem as
reacOes dos seguidores, sé@o usados os emoticons (Figura 5). O uso do icone “curtir”
predomina, uma vez que 0 nimero de reacdes apresentados na tabela 4 se da pela

somatoria das indica¢oes de “curtidas” e demais emogdes.

Figura 5 - Emoticons do Facebook — Icones representativos de emogdes.

=S, (028 (2he

Fonte: Facebook (2017).
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Enfim, o mapa de nivel temporal, construido nestes 7 meses de acompanhamento,
apresentou 57 postagens, que representam uma rotina de 5 publicagfes semanais, em
média. Como o conteudo é técnico, especializado, percebemos que, pelo numero
expressivo de compartilhamentos (Tabela 4), a pagina deve possuir credibilidade, com
postagens que séo replicadas nas proprias timelines (linhas do tempo) dos perfis pessoais
de seus seguidores. Entendemos, consequentemente que, nesta pagina, prevalece o tipo

de laco social associativo, com interacdo reativa.

Tabela 4 - Estatisticas de Publicacdes e Interaces — Pagina Autismo e Realidade (Facebook)

Més Publicacbes Curtidas Reacdes Comentarios Cor:qgi:gslha-
Janeiro/17 2 500 518 26 263
Fevereiro/17 5 3.484 3.604 281 3.890
Marco/17 13 4.953 5.331 234 2.665
Abril/17 7 1.383 1.485 60 461
Maio/17 13 2.316 2.410 71 1.679
Junho/17 9 1.201 1.246 70 652
Julho/17 8 310 316 5 67

Total 57 14.147 14.910 747 9.677
Legenda:

Reacles = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons)

Durante o periodo de imersdo nesta comunidade, percebemos hébitos e
comportamentos culturais deste ator social - técnico e especializado - que revelaram
padrGes nas suas praticas sociais, alguns tipos de reivindicacbes e intencGes

comunicativas. Neste ambiente, constatamos:

a) Validacdo da préatica de publicagdes de contetdo técnico e cientifico sobre o

autismo, com foco no diagndstico precoce.
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Figura 6 - Post A&E — Artigos cientificos Figura 7 - Post A&E — Tamanho do cérebro
*nz Autismo E Realidade *,i f\‘ulismo E Realidade

Uma lista com os 10 melhores artigos sobre autismo, publicados em 2016  Estudo indica que tamanho do cérebro pode indicar se a crianca tera
Fique por dentro! autismo, leia mais
https://noticias.uol.com.br/.../tamanho-do-cerebro-do-bebe-po..

Spectrum News publica lista com os 10 melhores artigos Tamanho do cérebro do bebé pode indicar se crianca

sobre autismo em 2016 tera autismo, diz estudo
O site selecionou artigos que mais fizeram a diferenca no campo de pesquisa sobre Medir o tamanho do cérebro de bebés é uma forma precisa de saber se eles vo
autismo Com o auxilio de alguns cientistas, o site Spectrum News lancou u desenvolver autismo ou n3o, sugere estudo da Universidade da Carolina do
TISMOERE. DE.ORG NOTICIAS CON
Fonte: Facebook/A&R (2017)% Fonte: Facebook/A&R (2017)%

As publicagdes sdo, de modo geral, técnicas e apoiadas em pesquisas cientificas,
0 que revela uma expectativa pelo acesso a informagé&o tida como de valor, e a necessidade
cultural da desmistificacdo do autismo e do estigma enraizado na sociedade, em torno do
transtorno. Para exemplificar, indicamos alguns destes contetdos, como: biblioteca
digital com os melhores artigos cientificos indicados por portais internacionais sobre
autismo, como o Spectrum News (Figura 6); e estudos que apontam novas formas de
diagnosticos (Figura 7).

O diagndstico precoce €, portanto, uma das bandeiras que a A&R levanta. A
divulgacdo de cartilhas explicativas sobre os diagnésticos (Figura 9), informacdes sobre
protocolos médicos e estudos que demonstram os beneficios das intervengdes precoces,

sdo recorrentes da pagina.

2% Facebook/AutismoERealidade. Artigos cientificos. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1390106877687507> Publicado em 11 jan. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

27 Facebook/AutismoERealidade. Tamanho do cérebro. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1440307619334099> Publicado em 23 fev. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

96



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

Figura 8 - Post A&E — Cérebro e sociabilidade Figura 9 - Post A&E — Triagem precoce
""z Autismo E Realidade *z Autismo E Realidade

Confira 0 que pode ser mais um avanco para o futuro das criangas com Baixe o Documento Cientifico sobre Triagem precoce para Autismo/
autismo! &

Transtomo do Espectro Autista produzido pelo Departamento Cientifico de
Pediatria do Desenvolvimento e Comportamento da SBP
https://goo.gl/0iEnF6

e
Documento Cientifico Lé“oBI’

Triagem precoce para Autismo/
Transtorno do Espectro Autista

Deporiamento de Pediatria do Desenvc JV.n\%
o Camnadriamenia DO

Equipe tenta entender como o desenvolvimento do Triagem precoce para Autismo/ Transtorno do Espectro
cérebro afeta a sociabilidade humana Autista
A pesquisa foi realizada a partir de células-tronco retiradas do dente de leite Esta disponivel para download o Documento Cientifico sobre Triagem precoce para
Podem pequenos cérebros cultivados em um prato revelar os segredos da socia Autismo/ Transtorno do Espectro Autista produzido pelo Departamento Cientif
TISM ¢ £ Saiba mais
Fonte: Facebook/A&R (2017)%8 Fonte: Facebook/A&R (2017)%

Tais habitos, presentes no contetdo da pagina, reforcam os indicios de que a
equipe de profissionais que a pagina representa entende que a difuséo destas informacdes
pode conduzir ou incentivar a pratica de intervengdes que se iniciem mais cedo,

facilitando o prognéstico dos casos.

b) Uso da rede social para a divulgacao dos congressos e simpdsios promovidos pela

ONG e Instituto de Pesquisa Pensi.

Identificamos que a pagina da rede social é claramente utilizada como recurso
digital de divulgagdo dos congressos, simpdsios promovidos pela ONG Autismo e
Realidade e pelo Instituto de Pesquisa Pensi, bem como de eventos de outras regides e

28 Facebook/AutismoERealidade. Cérebro e sociabilidade. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1439518049413056 > Publicado em 22 fev. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

29 Facebook/AutismoERealidade. Triagem precoce. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ 220370214661185/
posts/1533890313309162> Publicado em 08 mai. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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instituicOes. Estas iniciativas séo decorrentes da alta demanda de formacdo, tanto para
especialistas da area da satde (médicos e terapeutas), quanto para pais e educadores.

Figura 10 - Post A&E — Inscreva-se! Simposio TEA

*,3 Autismo E Realidade

abril - @

INSCREVA-SE! Simpésio de Atualizacao do Transtomo do Espectro Autista
realizado pelo Instituto PENSI: ensinosabara.org.br

Evento: Simpésio de Atualizagao do Transtorno do
Espectro Autista

NAO PERCA! Simpésio de Atualizacdo do Transtorno do Espectro Autista realizado
pelo Instituto PENSI. Serdo apr as t logias para o diagnéstico, int

Fonte: Facebook/A&R (2017)%°

c) Prética de divulgacdo de videos ou materiais com dicas de como lidar com as

dificuldades cotidianas, no cuidado das criangas com autismo.

Geralmente direcionados aos pais, professores e/ou cuidadores, estes videos
(Figura 11) ou materiais pedagogicos (Figura 12), adaptados para o trabalho com as
criangas com autismo, sdo oportunidades de aprendizado das préaticas de estimulacéo,
domeésticas ou nas escolas, visto que varios dos comentarios revelam a falta de preparo

de educadores para o trabalho especializado que as criancas carecem.

30 Facebook/AutismoERealidade. Inscreva-se! Simpdsio TEA. Disp. em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1518231104875083> Publicado em 25 abr. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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Figura 11 - Post A&E — Canal Youtube Figura 12 - Post A&E — Desenhos roteirizados

*,?: Autismo E Realidade
BR | 20 de fevereiro - @

Vocé ja conferiu o canal de Youtube da fonoauditloga Danielle
Damasceno? &

» Autismo E Realidade
14 de junho - &

NAQ PERCAIN Conheca o Modulo A do curso "Como elaborar Desenhos
Roteirizados para pessoas com TEA" do Autismo Projeto Integrar:
https://goo.gl/e5ldny

Curso EAD - Aula 1 — O que sdo Desenhos Roteirizados
NAQ PERCA!l! Conheca o Modulo A do curso "Como elaborar Desenhos
Roteirizades para pessoas com TEA™ do Autismo Projeto Integrar:
hitps://goo.glieSdny

Fonoaudibloga lanca canal no Youtube para sanar as
duavidas sobre o autismo

Em menos de 3 meses, Danielle Damasceno ja possui 273 inscritos em seu canal
Danielle Damasceno é formada em fonoaudiologia e desde seu primeiro contato, t

AUTISMOEREALIDADE.ORG

Fonte: Facebook/A&R (2017)3 Fonte: Facebook/A&R (2017)%

Este tipo de publicacdo, como a do lancamento do canal de Youtube da
fonoaudi6loga Damasceno (Figura 11), que esclarece davidas sobre o autismo e fornece
ferramentas terapéuticas, tem grande aceitacdo. Esta postagem teve o maior nimero de
engajamento (soma dos numeros de reagdes, comentarios e compartilhamentos) da pagina
A&R durante o periodo de analise (Tabela 5), o que sugere a aceitacdo ou preferéncia por

este tipo de conteldo, por parte dos seguidores.
d) Valorizacdo da luta de pais e das mulheres, pelos direitos dos filhos com autismo.
Berenice Piana, méde de autista, é responsavel pela lei que, por meio de iniciativa

popular, concede aos portadores de TEA o0s mesmos direitos das pessoas com
deficiéncias. Vale destacar que a conquista foi resultado de uma agéo popular, fruto da

31 Facebook/AutismoERealidade. Canal Youtube. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1437802449584616> Publicado em 20 fev. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

32 Facebook/AutismoERealidade. Desenhos roteirizados. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1573326112698915> Publicado em 14 jun. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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necessidade conjunta de um grupo de pessoas que identificavam a necessidade de maior
apoio as pessoas com TEA e seus familiares. A postagem (Figura 13) foi feita no periodo
do dia internacional da mulher (comemorado em 8 de marc¢o), destacou seu papel
incansavel de mée e ativista, na luta constante pelos direitos do seu filho, e teve notavel
repercussdo na rede, como a segunda publicacdo de maior engajamento do periodo de
observacdo (Tabela 5).

Figura 13 - Post A&E — Mée de autista, B. Piana Figura 14 - Post A&E — Lei sobre protocolos

Autismo E Realidade %  Autismo E Realidade

9 de marco - @ ABR 10 de maio - @

Berenice Piana: “nunca, nunca, nunca desistam de seus filhos”. Conheca A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) comemorou a sancéo da Lei n®
lei que se tornou o primeiro caso de sucesso no senado e institui a Politic  13.438/2017, que obriga o Sistema Unico de Sadde (SUS) a adotar
Nacional de Protecdo aos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectrc protocolos padronizados para a avaliagao de riscos ao desenvolvimento
Autista: https://goo.glix74DT4 psiquico de criancas de até 18 meses de idade.

Mae de autista, Berenice Piana é a primeira brasileira a Sancionada lei que obriga triagem para detectar
conquistar aprovacdo de lei por meio de iniciativa autismo, um tema abordado em documento recente da
popular SBP
PORTAL730.COM.BR AUTISMOEREALIDADE.ORG

Fonte: Facebook/A&R (2017)3° Fonte: Facebook/A&R (2017)3*

Da mesma forma, percebemos frequéncia de outras mensagens com conteldo
informativo sobre leis e direitos, tanto direcionadas ao servico publico, como o SUS —
Sistema Publico de Saude (Figura 14), quanto nos casos de convénios de saude

particulares (Figura 15). A publicacdo sobre a obrigatoriedade do atendimento ao autista,

33 Facebook/AutismoERealidade. Méae de autista. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1454051271293067> Publicado em 9 mar. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

34 Facebook/AutismoERealidade. Lei sobre protocolos. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1536301033068090> Publicado em 10 mai. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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por parte dos planos e seguros de salde, é decorréncia de aumento do numero de
problemas enfrentados com as solicitacbes de tratamentos especializados, junto aos
respectivos convénios, que culminam, consequentemente, na elevacao das agdes judiciais
abertas pelos responsaveis por estas criancas, em busca de tratamento adequado, que

garanta melhores condicGes de desenvolvimento.

Figura 15 - Post A&E — Autismo e planos de salde Figura 16 - Post A&E — Comentarios
*% Autismo E Realidade Erica
° s O1
Vocé sabia que existe uma lei que ndo deixa qualquer duvida sobre a Patricia_
obrigatoriedade do atendimento, por parte dos planos e seguros de satde il O°2 : 7
ao autista? .
ciaudia I
Autismo e planos de satde: saiba os direitos do seu filho 02 1€
A lei que dispde sobre os planos e seguros de saide (lei 9.656/98) consagra o Fabiana_
autismo como um subtipo do Transtorno Global do Desenvolvimento, de maneira a 01 =
l Tatiana [
O1 15
Fonte: Facebook/A&R (2017)%° Fonte: Facebook/A&R (2017)%¢

e) Frequéncia do habito de efetivar marcagdes de outros nomes nos comentarios das

publicacdes, dividindo a postagem com outras redes socioafetivas.

Por mais que o foco desta observacao sejam as praticas das postagens, feitas pelos
atores sociais da pagina, vimos um dado de interacdo que, tanto no tipo de postagem
ligada aos direitos dos autistas, como na maior parte das publicacdes provenientes desta
pagina, consideramos importante. Notamos a pratica de marcagdo de outros nomes nos

campos destinados aos comentarios (Figura 16). Desta forma, atraves da marcacao, o

35 Facebook/AutismoERealidade. Autismo e planos de satide. Disp. em: < https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1579857332045793> Publicado em 20 jun. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

3 Facebook/AutismoERealidade. Comentarios. Disponivel em: < https://www.facebook.com/ 220370214661185/
posts/1579857332045793> Publicado em 20 jun. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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seguidor que visualizou o contetdo indica 0 mesmo a outra pessoa da sua rede,

provavelmente por saber que a mensagem também ser-lhe-a Util.

f) DivulgacGes de projetos sobre o Autismo que acontecem no Brasil, como forma

de conscientizacdo e motivacao para novas acgoes.

Projetos de conscientizacdo sobre o autismo (Figura 17) séo praticas comuns, em
especial em datas préximas ao més de abril, tido como periodo voltado as mobilizacdes
sobre o tema. Estes projetos, por vezes, sao mobilizados por voluntarios (Figura 18), o
que demonstra as praticas de solidariedade por parte daqueles que convivem com o

autismo e reconhecem a necessidade de entender estes sujeitos, para poder se relacionar

com eles.
Figura 17 - Post A&E — Conscientizagdo Figura 18 - Post A&E — Voluntariado
*; Autismo E Realidade » Autismo E Realidade compartilhou o video de C_E. Khalil
ABR | 30 de marco - @ AR | Zaher

Confira todas as informacdes do evento realizado pela AMA (Associacdo
de Amigos do Autista) que conta com palestras e bazar solidario. Acontec  Projeto voluntario sobre a Conscientizacdo do Autismo nas escolas de

dia 02 de abril, Dia da Mundial da Conscientizacdo do Autismo Rondondpolis-MT
hitps://goo.gi'Tv6h2c Confira como foi o trabalho da psicéloga Erica Rezende, conscientizando ¢
= » garotada sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA), no C.E. Khalil

Zaher, em Campo Grande.

a6y

CONSCIENTIZAGAO 23
doAUT"SMO :'_',- X p, ‘ n*
gects, &‘K‘*

AMA realiza evento no Dia Mundial da Conscientizacdo
do Autismo

Domingo, dia 02 de abril, a AMA (Associacdo de Amigos do Autista) realiza um 66.754 visualizactes
evento com palestras e bazar solidario o espaco da Associacao dos Pais e Amigo

C.E. Khalil Zaher & Curtir Pagina

AUTISMOEREALIDADE.ORG 14 de fevereiro - @

Fonte: Facebook/A&R (2017)¥ Fonte: Facebook/A&R (2017)%

37 Facebook/AutismoERealidade. Conscientizagdo. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1480731725291688> Publicado em 30 mar. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

38 Facebook/AutismoERealidade. Voluntariado. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ 220370214661185/
posts/1462591710439023> Publicado em 17 mar. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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g) A informagéo e a experiéncia do autismo atualizam outras experiéncias de vida e

contribuem com novos diagndsticos.

Percebemos que a publicacéo de relatos de vida de familias, com experiéncias no
contexto autista, atualiza a experiéncia de outras redes que passam por situagoes
similares, mas ndo reconheciam, necessariamente, a presenca de um possivel transtorno.
Como o autismo se manifesta com niveis muito amplos, o que o configura como espectro,
conceitos ja apresentados anteriormente, as caracteristicas ou atitudes das criangas com
autismo nem sempre sdo as mesmas. Porém, 0s tragos autisticos mais comuns podem ser
percebidos nas narrativas de outras realidades. Por isso, a partir da partilha de
experiéncias vividas, narrativizadas, familiares tém a oportunidade de reconhecer nas
suas relacOes, caracteristicas semelhantes e, consequentemente, de um despertar para um

caminho em direcao ao diagnostico.

Figura 19 - Post A&E — Diagnosticado aos 72 anos

*ﬁ; Autismo E Realidade

L

Conheca a histéria do Arnaldo Brito de Jesus, diagnosticado aos 72 anos:
https://goo.gl/zgQCK7

Descobri o autismo do meu pai quando ele tinha 72 anos

O diagnéstico na vida adulta: “Depois que soubemos o que era o autismo, fomos
tratar de cuidar do nosso filho e fomos aprendendo o dia a dia de como lidar

Fonte: Facebook/A&R (2017)%

39 Facebook/AutismoERealidade. Diagnosticado aos 72 anos. Disp. em: < https://www.facebook.com/
220370214661185/posts/1508244252540435> Publicado em 18 abr. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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Neste exemplo de postagem (Figura 19), a experiéncia autista de um jovem
diagnosticado desde a inféancia, serviu para que o avd, aos 72 anos, descobrisse que as
suas atitudes ou comportamentos, considerados ‘“diferentes”, fossem também

enquadrados no TEA.

h) Incentivo as praticas de inclusdo escolar, uma das principais preocupacdes das
familias.

Figura 20 - Post A&E — Autismo na sala de aula Figura 21 - Post A&E — Autismo “goela abaixo”

"‘rg Autismo E Realidade

11 de abril - &

Mais de 56 mil pessoas com autismo estao em salas de aula no Brasil
Confira o que colegas aprendem e como eles podem ajudar
https://goo.gl/hZgZ2A *"‘i Autismo E Realidade

14 de julho as 10:05 - &

Ingressei meu filho com autismo no Ensino Publico (6° ano — Fund. [1) par:
garantir a ele, o que é de direito, incluindo a orientacio de uma Secretaria
de Especializacio em Educacio Inclusiva.

AUTISMO: “GOELA ABATXO DA EDUCACAO™ -
Autismo & Realidade

Um breve relato, & o que esta por tras disso... “A diretora pediu para dizer, que no
pode te atender e disse que vocé procure a Delegacia Regional de Ensino para
verificar qual escola esta preparada para receber seu filho, porque nas ndo estamos

Noticia: ‘E muito bom ter uma amiga com autismo na
nossa sala’, diz aluno de escola publica

De acordo com o Censo Escolar 2016, ha, na cidade de Sido Paulo, 3.425 pessoas
com autismo nas salas comuns, tanto no ensino basico como no Ensino para Jove

Fonte: Facebook/A&R (2017)% Fonte: Facebook/A&R (2017)*

Nas redes sociais sdo constantes os pedidos de indicagdes de escolas que estejam
preparadas para receberem criancgas e jovens com TEA, e que oferecam atendimento
adequado e afetuoso. Assim, com a presenca de relatos de experiéncias frustradas e diante

da necessidade de difundir os direitos destas pessoas com rela¢do a educacao, a pagina

40 Facebook/AutismoERealidade. Autismo na sala de aula. Disp. em: <https://www.facebook.com/
220370214661185/ posts/1499464220085105> Publicado em 11 abr. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.

41 Facebook/AutismoERealidade. Autismo “goela abaixo”. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
220370214661185/ posts/1603745419656984> Publicado em 14 jul. 2017. Extraido em 12 jul. 2017.
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A&R tem o hébito de trazer informag6es que ampliem o repertdrio dos seus seguidores,

assegurando-lhes acesso aos recursos disponiveis.

Enfim, apresentamos um ranking das publicagcbes com maior engajamento do

periodo de observacdo, que reforcam as praticas comunicacionais estabelecidas por este

ator social, técnico e especialista, sobre o autismo.

Tabela 5 - Publicagdes de maior engajamento — Pagina Autismo e Realidade (Facebook)

PublicacBes de maior engajamento

Data

Curtidas

Coment.

Reacdes

Compart.

Engajamento

1. Postagem - "Vocé ja conferiu o
canal de Youtube da fonoaudidloga
Danielle Damasceno? :)"

20/02

2956

250

3068

3726

7044

2. Postagem - "Berenice Piana:
'nunca, nunca, nunca desistam de
seus filhos'”

09/03

2100

83

2249

1468

3800

3. Postagem - "Julia, uma portadora
de autismo seré a nova personagem
do programa 'Vila Sésamo' "

22/03

1054

39

1181

361

1581

4. Postagem - "Sancéo da Lei n°
13.438/2017 o SUS a adotar
protocolos padronizados para a
avaliacdo de riscos..."

10/05

733

21

780

741

1542

5. Postagem - "Ha indicios
crescentes de gue a auséncia de fala
e gestos comunicativos em algumas
criangas com TEA pode estar
relacionada a outros fatores..."

18/05

424

11

433

351

795

Legenda:

Reagdes = curtidas + marcacdes de icones de emogdes (emoticons).
Engajamento = comentarios + reacdes + compartilhamentos.

4.2.2. Lagarta Vira Pupa

A pégina criada em 2012 por Andréa Werner Bonoli, jornalista e mée de Theo, €

conhecida como um “diario de uma mae com seu garotinho autista”. Nela acontecem a

partilha das suas experiéncias, a narrativa dos seus testemunhos de vida, os resultados dos

tratamentos do Theo, as evolugdes e desafios que, mée e filho, enfrentam.

105



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

Além disso, Andréa direciona o conteldo das suas mensagens para as outras maes
que a acompanham, valorizando as suas rotinas, geralmente divididas entre os papéis de
mae, mulher, esposa e profissional. E acompanhada por mais de 78 mil seguidores que
estdo presentes, majoritariamente, no Brasil (Tabela 6).

O mapa social desta pagina é formado, portanto, por uma autora mulher, mée, que
vivencia a experiéncia do autismo no seu cotidiano e a representa na rede. Podemos

considera-la como um ator social testemunhal.

Tabela 6 - N° de Seguidores — Pagina Lagarta Vira Pupa (Facebook)

Pais N° Seguidores
Brasil 75.103
Portugal 1.311
Estados Unidos 583
Reino Unido 199
Japéo 199
Canada 109
Alemanha 92
Franga 91
Italia 87
Outros (36) 908
Total (45) 78.682

Fonte: Facebook/LagartaViraPupa (2017)*?, adaptada pelo autor.

No mapa espacial, podemos descrever a pagina Lagarta Vira Pupa como sendo
aberta, de livre acesso, classificada como sociocentrada, o que significa que o assunto
central € o autismo, e que o conteddo das mensagens assim direcionadas, atraem seus
seguidores.

Assim como em Autismo e Realidade, nesta pagina também séo publicados links
(Tabela 7) de conteddos que estdo hospedados em outra plataforma. O site
LagartaViraPupa.com.br armazena e categoriza toda a producdo realizada por Andrea.

42 Facebook/LagartaViraPupa. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ lagartavirapupa/> Acesso em: 23 jul.
2017 via ferramenta Netvizz.
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Porém, as fotos e videos também sdo recursos bastante usados, afinal, facilitam a

producdo das narrativas testemunhais da pagina.

Tabela 7 - Tipos de PublicagGes — Pagina Lagarta Vira Pupa (Facebook)

Tipo Quantidade
Link 272
Fotos 129
Videos 62
Status 25
Eventos 6

Total 494

Por fim, o mapa de nivel temporal, elaborado durante os mesmos 7 meses de
observacdo, traz 494 postagens que representam uma rotina média, semanal, de 17
publicacbes. A movimentacdo e atualizacdo da pagina sdo constantes, com 2,4 posts
diarios. Verificamos que, por conta de o conteudo ser testemunhal, o que prevalecem
como interagdes sdo as curtidas, as reacdes indicativas de emocdes e 0s comentarios

(Tabela 8), caracterizando a existéncia de lacos sociais dialégicos, com interacdo mutua.

Tabela 8 - Estatisticas de Publicacdes e InteracBes — Pagina Lagarta Vira Pupa (Facebook)

Més PublicacGes Curtidas Reacdes Comentarios Corrr:];;?]:'gslha-
Janeiro/17 37 20.271 25.821 3.425 4.080
Fevereiro/17 61 32.630 39.411 3.548 8.981
Marco/17 63 32.586 41.526 4.178 3.919
Abril/17 58 29.533 36.276 3.284 5.133
Maio/17 94 56.062 69.225 7.004 19.123
Junho/17 110 56.519 66.141 5.888 17.160
Julho/17 71 40.901 50.049 4.484 10.239

Total 494 268.502 328.449 31.811 68.635
Legenda:

Reacles = curtidas + marcacgdes de icones de emocdes (emoticons).
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Sobre os principais habitos e comportamentos culturais deste ator social —

testemunhal —, durante o periodo de observacao na rede, constatamos:
a) Apoio a diversidade e aos varios tipos de deficiéncias.

O sentimento de representacdo social ocorre, nos discursos de Andréa Werner,
ndo apenas quando o autismo é foco das acGes midiatizadas. Pelo contrario, percebemos
qgue o sentimento de representacdo ocorre quando qualquer condicdo de diferenca é
evidenciada.

A utilizacdo de um bebé risonho, com Sindrome de Down (Figura 22), torna-se,
portanto, motivo de vibracdo na rede, celebrado por muitos pais. Essa publicacéo atingiu

0 maior nimero de engajamento, dentre 0s posts do periodo.

Figura 22 - Post LVP — Novo bebé Johnson’s

n" Lagarta Vira Pupa

9 de maio - @

Quer entender por que nds, maes de criancas com deficiéncias, estamos
vibrando tanto com o novo bebé Johnson's? Entao vem aqui ler!
#representatividadeimporta #nossosfilhosexistem #ndsexistimos

i

Porque o novo bebé Johnson’s é um marco na
publicidade | Lagarta Vira Pupa

Lucca € o novo bebé Johnson's. Ele € lindo, risonho, & tem Sindrome de Down. Um
marco celebrado por pais de criancas com deficiéncias em todo o Brasil.

AGARTAVIRAPUPA.COM.BR Saiba mais

3,6 mil curtidas 200 comentarios 3,3 mil compartihamentos

Fonte: Facebook/LVP (2017)®

43 Facebook/LagartaViraPupa. Novo bebé Johnson’s. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1352550061448457> Publicado em 09 mai. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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b) Recorréncia de mensagens que revelam uma preocupacdo das mées: os olhares

punitivos e as opinides pouco compreensivas de quem as observa.

Identificamos que o contexto predominante nestes textos é a critica as expectativas
da sociedade pelos comportamentos tidos como normais. Sabemos que estas perspectivas
sdo culturais e é exatamente por isso que as publica¢fes tentam inverter essa ordem,
dando félego aos pais que vivenciam as mesmas dificuldades e que se reconhecem nas
abordagens.

Figura 23 - Post LVP — Muitos dedos apontados

2 Lagarta Vira Pupa
B 16 de janeir

0- &

Calcar os sapatos dos outros € importante. Muita gente precisa entender
isso antes de apontar o dedo e julgar.

"Ser mde de uma crianca com deficiéncia ndo € nem um pouco facil. Se
houvesse menos julgamentos e mais maos estendidas, essa realidade
poderia ser bem diferente.”

#postnovo

Mais aqui:

Muitos dedos apontados, poucas maos estendidas |
Sobre empatia

Porque o mundo esta cheio de gente pra dar palpite e oferecer solugﬁes magicas
para as questdes dos outros. Sobram dedos. Falta ajuda. Falta empatia.

GARTAVIRAPUPA .COM.BF Saiba mais

1,9 mil curtidas 93 comentarios 1 mil compartihamentos

Fonte: Facebook/LVP (2017)*

44 Facebook/LagartaViraPupa. Muitos dedos apontados. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1244329702270494> Publicado em 16 jan. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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As criticas ocorrem por meio de textos que tratam da realidade de forma geral,
marcada pela baixa empatia (Figura 23) social, e que geralmente é constatada também
por outras familias, bem como aborda situagdes reais vividas no cotidiano.

Nestas situacOes reais (Figuras 24 e 25), Andréa conta alguns dos momentos de
indignacdo que experiencia, ao enfrentar os olhares ou comentarios punitivos nos
ambientes publicos. Estes fatos sdo muito frequentes e causam incémodos, em especial
nas mdes. Publicacbes como estas geram muitos comentarios de identificacdo, que
motivam a atualizacdo das experiéncias de outras familias, que relatam fatos vividos nos
mesmos contextos.

Porém, ha também a valorizacdo das reacOes solidarias que encontra no seu
caminho, como na figura 24. Neste texto, parabeniza a atitude positiva de uma mae, que

explica com naturalidade ao seu filho sobre as diferencas que existem entre as pessoas.

Figura 24 - Post LVP — Ele néo fala! Figura 25 - Post LVP — No restaurante
é Lagarta ViraPupa E gu Lagarta Vira Pupa
Hoje, enquanto colocava o Theo no carro na saida da escola, ouvi a Querida pessoa da mesa ao lado no restaurante,

crianca do carro da frente - que parecia ter uns 6 anos de idade - falar oo ey filhg grita do nada e vocé olha, é natural, quase uma reacio

de de, & i il Ele ndo falal”. A ma - o A
d mae.d Olhela. mgel. ¢ aguele menino SIL"“’OtEfaI'?" Ele Fao ff'la' -Am' 3 tomatica, e eu entendo. Mas, se depois disso, vocé continua olhand
respondeu algo baixo e eu nao entendi. O menino replicou 'mas mée. 1 4 falta de educacio e de empatia mesmo

jatem 8 anos!l”. Al eu ouvi a resposta da mae: "Filho, cada um € de u Gratal
jeito”. Palmas pra mée do carro da frentel '

Fonte: Facebook/LVP (2017)% Fonte: Facebook/LVP (2017)%

c) Ocorréncia de devolutivas as criticas comumente recebidas pela rede socioafetiva
em relacdo aos filhos com autismo, servindo como porta-voz de outros pais e maes

que sofrem as mesmas dificuldades.

45 Facebook/LagartaViraPupa. Ele néo fala! Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1353482628021867> Publicado em 10 mai. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

6 Facebook/LagartaViraPupa. No restaurante. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1363488700354593> Publicado em 21 mai. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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A exposigdo nas redes oportuniza criticas. Nas imagens, o filho Theo aparece, com
frequéncia, entretido pelos aparelhos eletrénicos. Os tablets, smartphones e outros jogos
tecnoldgicos seduzem qualquer crianca e, mais ainda, aquelas que tém autismo. A
previsibilidade, o controle, a repeticdo de acdes sao fatores que atraem a atencao de que
tem autismo, pois geram tranquilidade e, em alguns casos, contribui com o equilibrio
sensorial e a diminui¢do dos comportamentos estereotipados.

Por outro lado, sabemos que o uso por tempo prolongado destes equipamentos é
prejudicial, pois intensifica o isolamento. Assim, surgem as criticas: “o Theo ndo fica
muito no IPad?”. Deslocada do contexto familiar, que abraga tantos outros estimulos, esta
afirmacdo causa descontentamentos para Andréa, que publica sua devolutiva (Figura 26).

O que nos chama atencdo, aqui, € o fato de atitudes comunicativas como esta

serem frequentes na rede, construindo-se um lugar de desabafos e de respostas as criticas.

Figura 26 - Post LVVP — Muito tempo no IPad?

_F Lagarta Vira Pupa
| 8 de julho as 14:34 - @

Familia, familia 9 % %

Pergunta mais frequente: "0 Theo ndo fica muito no IPad?" ou "Vocé ndo
regula o tempo do Theo no IPad?", ou ainda "vocé ndo estimula o Theo a
ter outros interesses?". Desde que ele era pequenininho nos estimulamos
e tentamos. Nds e varias terapeutas. Mas o interesse dele com gualquer
coisa & muito curto. Excecbes: IPad. brincadeiras corporais (cocegas e
afins), banho/piscina, e qualquer tipo de passeio. Nesses momentos ele
deixa o IPad em casa. Outra coisa importante de salientar & que o Ipad
temn servido mais de "apoio” para os objetos que ele gosta de jogar do que
de Ipad mesmo. Hoje, por exemplo, ele esta sem bateria desde a manha.
mas Theo ndo deixa de carrega-lo pra |a e pra ca assim como faz com o
Woody e a etiqueta da Gol. "Eu ainda acho que vocé deveria tentar
mais...". Eu tarmbém acho um monte de coisa, mas prefiro ndo opinar na
vida dos outros, porque cada um sabe o gue acontece emcasae a
realidade em que vive. &4 %2 #obrigadadenada #ficaadica
#meusboletosninguemquer #deasincera

Fonte: Facebook/LVP (2017)%

47 Facebook/LagartaViraPupa. Muito tempo no IPad? Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1411585432211586> Publicado em 08 jul. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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d) Uso da rede para a divulgacéo dos direitos e das conquistas judiciais adquiridos

por pares.

Os problemas com escolas, as dificuldades na busca das vagas, em efetivar
matriculas, a rejeicdo que acontece aos portadores de deficiéncias sdo pautas muito
comuns. As justificativas apontam sempre para a falta de estrutura do sistema educacional

brasileiro, publico e privado.

Figura 27 - Post LVP — Colégio indeniza pais.

: % Lagarta Vira Pupa
7’ af § [S)

Opaaaaa!! Finalmente!!

Colégio vai indenizar pais de autista por cobrar
mensalidade diferenciada

Decisdo foi tomada apos mde de crianca ingressar com acdo judicial. Escola justificou
a necessidade de contratar profissional especializado

Fonte: Facebook/LVP (2017)%

Por isso, disputas judiciais com resultado favoravel as familias que lutam pelo
autismo sdo valorizadas (Figura 27) e servem como incentivo para que a rede também se

mobilize em favor das suas causas, em seus ambientes educacionais.

e) Recorréncia de discursos com tentativas de afastamento dos esteredtipos

estigmatizados.

4 Facebook/LagartaViraPupa. Colégio indeniza pais. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1269116219791842> Publicado em 09 fev. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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A falta da experiéncia com o cotidiano autista, 0 pouco ou nenhum contato com

estes sujeitos, ou ainda as referéncias que se constroem culturalmente por meio dos filmes

ou novelas, contribuem com a intensificacdo dos estigmas. A categorizacdo dos

elementos de linguagem e dos comportamentos autisticos € bastante equivocada e,

portanto, estigmatizada.

Percebemos que alguns textos (Figuras 28 e 29) tentam esclarecer estes dissensos

e enquadramentos distorcidos sobre o autismo, abrindo espaco para a compreensdo das

atitudes diferenciadas que o espectro, amplo, abriga. Assim, ha uma oportunidade para a

mudanca de olhares, para a compreenséo do que realmente significa ter autismo, ou ainda,

de se construir um novo significado para esta condigao.

Figura 28 - Post LVP — O autismo é um espectro

=i Lagarta Vira Pupa
i

24 de marco - @

w0 autismo é um ESPECTRO™

2017 e a gente ainda escuta "ndo e autista porgue tem um contato visu
muito borm”. Ou ndo é autista porque "é muito afetuoso e busca interag
Mao & UMA caracteristica que exclui do espectro. Nem UMA que vai inc
E o conjunto da obral Sim, existe autista que faz contato visuall Até
demais...tem autista que encara a ponto de deixar o outro sem graca
{passo por isso com o Theo frequentemente). E "déficit de interacio so
néo significa so a falta da interacio. E a interacio inadequada também
a crianca que toca demais, abraca demais, gruda demais, desconhece (
famoso "espaco pessoal”, ndo percebe quando esta sendo inconvenient
Entdo, gente, cuidado pra ndo se apegar a mentira reconfortante para f
da verdade inconveniente. Atrasos precisam ser investigados e precisar
de intervencio adequada. Tem muito mais a ver com o que a crianca M,
faz do que com aquilo que ela FAZ.

2.4 mil curtidas 229 comentarios 1,1 mil compartihamentos

Fonte: Facebook/LVP (2017)*

Figura 29 - Post LVP — Isso ndo significa...

‘-:--ﬁ i Lagarta Vira Pupa
| 18 de abril - @

"Meu filho é autista.

Isso NAO significa que ele é um génio.

Isso significa que ele tem dificuldades para interagir e se comunicai
Isso NAO significa que ele é incapaz de interagir ou de se comunic
#repost #autismo

-
]

w

il

O que significa ter um filho autista | Blog Lagarta Vi
Pupa

Fonte: Facebook/LVP (2017)%°

49 Facebook/LagartaViraPupa. O autismo é um espectro! Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1310050352365095> Publicado em 24 mar. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

%0 Facebook/LagartaViraPupa. Isso néo significa. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1333417880028342> Publicado em 18 abr. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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f) Direcionamento de mensagens de apoio as maes, que afastam o esteredtipo de
“mulheres incansaveis”, das “maezinhas azuis” que se entregam

permanentemente e de forma incondicional”.

Em maio, no dia das maes, Adriana Werner publica um video (Figura 30) que
tenta romper, no seu ponto de vista, a falsa ideia de que as maes de criangas com autismo
sejam sempre guerreiras incansaveis, que nao perdem a paciéncia, que abdicam de toda a
sua vida em favor do filho, etc., enfim, que deixam de ser mulheres em favor da sua
“missao de vida”.

A autora se opoe ao que chama de “despersonalizagdo” da mulher, e da carga que
as obrigacdes deste contexto exigem, quando as suas preferéncias pessoais sdo suprimidas
pelas atitudes e cuidados necessarios, demandados pela deficiéncia do seu filho ou filha.
Assim, explora as dificuldades do cotidiano, os motivos que justificam a falta de
paciéncia, 0 cansaco, a necessidade de apoio de quem observa 0s comportamentos
“inconvenientes” do filho e, desta forma, da voz aos sentimentos de tantas mulheres que
se sentem cansadas com o peso do rotulo “mae azul”. Torna-se entdo, o quinto post com
maior engajamento (Tabela 9) do periodo de observacao.

Ainda neste propdsito, em tom de esclarecimento e também como uma
demonstragdo de cansago por ser alvo dos mesmos tipos de comentarios “padronizados”
vindos da sociedade em geral, relacionados ao papel da mulher que é mae de criancas
especiais, elenca “10 coisas que uma mae de autista gostaria que sua amiga soubesse”
(Figura 31). Desta forma, tenta minimizar a carga de responsabilidades impostas as
mulheres, mdes ou responsaveis por criangas com alguma necessidade especial, e

diminuir os elementos de linguagem estigmatizadores.
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Figura 30 - Post LVVP — Maezinha azul Figura 31 - Post LVVP — 10 coisas.

‘»iis;" Lagarta Vira Pupa fi-ﬁi‘ Lagarta Vira Pupa
R 12 de maio - @ | 1 de julho as 08:08 - @

Mae ja é beatificada. Mae de crianca com deficiéncia, entdo, € aquele s 6. Eu ndo sou especial. Na verdade, eu nao tive escolha. Eu amo meu
do amor incondicional, que ndo se cansa, nunca perde a paciéncia, abre  filho acima de tudo. Mas eu também perco a paciéncia com ele, eu
mao totalmente da vida pessoal e do seu lado mulher. Certo? Errado. Di também me sinto a pior m@e do mundo. eu nao sei sempre o que fazer,
uma olhadinha nesse video que fiz especialmente para o Dia das Maes tem dias em que tudo o que eu gostaria & de uma passagem sozinha pz
explicando issaé o outro lado do mundo

Mais no post!

#maiscompartilhados

10 coisas que uma mae de autista gostaria que sua amig
soubesse

: Facebook/LVP (2017)> Fonte: Facebook/LVP (2017)52

ompartihamentos

 Fonte
Esta autora e atriz social, nas suas representagdes, traz a tona as duvidas que as
préprias maes sentem sobre a condugdo que ddo ao tratamento dos seus filhos (Figura
32). Ao considerarmos as diferentes linhas terapéuticas para o autismo, as reacdes,
evolucdes ou involugdes que cada crianca apresenta no seu percurso, 0s questionamentos
sobre o que “mais vai funcionar para o meu filho” sdo frequentes. Soma-se a isso a
oportunidade de exposicdo de tantos relatos de experiéncias de outros atores sobre as
conduc0es terapéuticas, uso de medicamentos, abordagens médicas, etc., que vivenciam

e que, colocados nas redes, causam ainda mais imprecisoes.

51 Facebook/LagartaViraPupa. Méezinha azul. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1354909351212528> Publicado em 12 mai. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

52 Facebook/LagartaViraPupa. 10 coisas importantes. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1404502639586532> Publicado em 01 jul. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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Figura 32 - Post LVP — O rumo esta certo?

b Lagarta Vira Pupa
1

25 de abril - &

Sabe agueles dias em que vocé se questiona mil vezes se tem tomado as
melhores decistes pro seu filho? Se tem escolhido as melhores
abordagens? Se o rumo esta certo? Se deve prosseguir com algo ou
parar? Td nessa hoje. Ja falei do "jogo da adivinhacio” com a crianca que
nao fala. Ele, as vezes, é cruel. Quando sinto o Theo mais iritado, ndo da
pra perguntar o que aconteceu ou por que ele esta assim. Tenho que dar
uma de detetive e sair investigando as possiveis raztes. E nem sempre ha
respostas. Mem sempre. O que sempre esta |4 é a vontade de acertar, de
ser a mae que ele precisa, de facilitar um pouco as coisas pra ele. Ah,
Theo, se voce soubesse .. - P#vidademae #matemidadeatipica

Fonte: Facebook/LVP (2017)%

O consolo para tantos receios, no seu texto, vem da condi¢do de quem estad em
movimento, ou seja, disposta sempre a caminhar, a tentar e a encontrar as pistas sobre o
que deve, em cada caso, funcionar.

Criangas com autismo, em geral, tém muita resisténcia as novidades. Para elas, o
previsivel, rotineiro e o “velho” objeto de costume sdo sempre confortantes e
estabilizadores dos seus 6rgdos sensoriais. E comum, portanto, haver dificuldade para
fazer uma destas criangas experimentar e aceitar uma roupa ou calgado novos.

Numa destas tentativas (Figura 33), a “maéezinha” e o “paizinho” azuis (em tom
de ironia) perderam a paciéncia com o Theo, que ndo queria calcar o ténis novo para ir
para a escola. Mesmo com as reacGes de objecdes e dramas do filho, os pais fizeram o
que precisavam, para o seu proprio bem, e o vencerem pelo cansaco.

O que percebemos, neste texto, é o encorajamento dado aos outros pais para terem
pulso ao lidarem com as objec6es dos filhos, em situagcdes necessarias, mesmo sabendo

dos desequilibrios sensoriais que as criangas enfrentam.

53 Facebook/LagartaViraPupa. O rumo esta certo? Disponivel em: https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1340128186023978> Publicado em 25 abr. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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Figura 33 - Post LVVP — Acabou a paciéncia.

= ._i'; Lagarta Vira Pupa

2 de julho as 14:4

[

e

“**( dia em gue a "maezinha azul" perdeu a paciéncia
Menino adora ténis novo, né?l Sim. COu nao. Se ele for autista, "ténis n
& praticamente nome de filme de terror pras maes. Mudamos pra SP hé
semanas e Theo nao tinha mais ténis. S6 usou sandalia desde que
voltamos pro Brasil no ano passado porque BH é mais quente que SP |
unico ténis que veio na mala ndo cabia mais. Sabendo que ele ia pra
escola, ja cheguei agui e comprei um ténis novo. E comecei as técnica:
convencimento. "Mossa, que ténis lindol™. "Ninguém tem um ténis dess
s0 o Theo!l". E por ai vai. Muito choro, muito drama, se recusou a calga
pra escola no friozinho de sandalia. Apds duas semanas, as professora
tinham convencido o rapaz a usar meia. Mas nada do ténis. Hoje cedo,
fomos sair e estava frio. Eu e marido nos olhamos e decidimos que ele
ter que calcar. Tentamos as técnicas de convencimento ja batidas, o p:
calcou um ténis do lado dele pra dar o exemplo, e ele continuava fazer
drama. A paciéncia da maezinha (e do paizinho) azul acabou. Decidimc
que ia com choro e drama mesmo. Falei que ele so iria passear com a
gente de ténis. Calcamos varias vezes e ele descalcou de novo. Mas, <
ele & bicudo, & porgue tem pais bicudos tambem. 2x1. Ganhamos no
cansaco. Fim. (2#entendedores #menasmain #menasazul
#maezinhaazultambemcansa

— ’

Fonte: Facebook/LVP (2017)%

g) Partilha das experiéncias vivenciadas através de relatos das rotinas com o filho.

Dificuldade com a seletividade alimentar, também proveniente de questfes
sensoriais (dificuldades em experimentar novas texturas, sabores, cheiros e cores) de
guem tem autismo € parte do cotidiano das familias, pois limita o convivio social, a
presenca em nucleos sociais diferentes ou mais formais, além de representar possiveis
prejuizos a satde, pela falta da ingestdo de nutrientes importantes para o desenvolvimento
do organismo.

Por isso, as superacdes dos desafios rotineiros sdo combustiveis para Andrea e,
consequentemente, para os seus seguidores, afinal, saber que “o dia vai chegar” traz

esperanga e foco para continuar o caminho. Este relato (Figura 34) é de superacdo, pois

54 Facebook/LagartaViraPupa. Acabou a paciéncia. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1405783319458464> Publicado em 02 jul. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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agora “podemos ir comer em qualquer lugar, sem preocupagdo com o cardapio, porque o

'7’

Theo vai comer!”. Para eles, o dia chegou e puderam ser testemunhas.

Figura 34 - Post LVP — Sem preocupacdo com o cardapio.

b Lagarta Vira Pupa
!

4 de abril - &%

Chegou uma época na minha vida que eu nunca imaginei que fosse
chegar: podemos ir comer em qualguer lugar sem preccupar com cardapio,
porgque o Theo vai comerl Hoje, além de experimentar passar o pdo no
azeite (coiza que ele amou), comeu bolinho de bacalhau, risoto & um
pedaco de bacalhau. Tudo fazendo "huuuummmm'l & O sem vergonha
néo s6 comeu a sobremesa dele como ainda roubou a do pail Passamos
por uma época até os 5 anos em que ele era mais seletivo e se recusava a
experimentar coisas novas. Hoje em dia, ele experimenta TUDO, nem qgue
seja pra cuspir no prato depois. & #theolindo #instakids #autismo

Fonte: Facebook/LVP (2017)%

Da mesma forma, a coordenacdo motora fina (responsavel pelos movimentos dos
pequenos musculos do corpo, os mais delicados e especificos, necessarios para desenhar,
abotoar e desabotoar, encaixar, cortar, recortar, etc.) € uma habilidade que, neste contexto,
precisa ser bem estimulada.

Estas criancas, por vezes, demoram um pouco mais para conseguirem comer
sozinhas, sustentar com firmeza o lapis para pintar, trocar de roupa, entre outras
atividades da rotina individual.

As publicacdes que seguem (Figuras 35 e 36) também sdo exemplos de superacdo
dos desafios de rotina, e mostram que é possivel comer sozinho, usando a faca, e aprender
a colocar os cadargos nos ténis. Em ambas postagens, Andréa comemora, demonstra
orgulho em relacéo ao filho, valoriza o seu esforco e as formas diferentes de se reconhecer

as conquistas do cotidiano.

55 Facebook/LagartaViraPupa. Sem preocupagdo com cardapio. Disp.em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1329680957068701> Publicado em 14 abr. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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Figura 35 - Post LVVP — Comeu usando a faca. Figura 36 - Post LVP — Cadarco no ténis.

=¥ Lagarta ViraPupa £ ‘1 Lagarta Vira Pupa
& . @ é @

Mamae MORRE de orgulho desse menino! Mamde vai exibir SIM! Aqui, as  Com vocés, um lindo garotinho, todo concentrado. aprendendo a colocar o
conquistas sdo diferentes, mas sdo deliciosas do mesmo jeito. Theo cadarco no ténis!! @ PP #theolindo #terapiaocupacional #motorfino
conseguiu comer usando a faca hoje! M 4 A €% 4% Yes, he can!l! #autismo

#theolindo #theoesperto #autismo

Fonte: Facebook/LVP (2017)5 Fonte: Facebook/LVP (2017)*

h) Préticas voltadas a conscientizacdo e quebra de paradigmas.

Chegado o dia 2 de abril, dia mundial de conscientizagdo do autismo, a rede esta
preparada para ver e promover manifestacfes em favor da causa.

Neste dia, o contetdo da publicacdo esta envolto na necessidade de se quebrarem
paradigmas enraizados sobre o autismo e de se alertar para os sinais indicativos do
transtorno, desde os primeiros meses de vida da crianga. Andréa explica o motivo da cor

azul, usada nas manifestacGes de conscientizacdo (dada a predominancia de diagndstico

56 Facebook/LagartaViraPupa. Comeu usando a faca. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1290923947611069> Publicado em 03 mar. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

57 Facebook/LagartaViraPupa. Cadargo no ténis. Disponivel em: < https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1308523722517758> Publicado em 22 mar. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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em meninos), e posiciona que a incidéncia nas meninas ocorre também em alta escala,
mas de forma diferente. Defende a avaliacdo precoce e a inversdo da maxima, defendida
inclusive por médicos pediatras, de que “cada crianga tem o seu tempo para comegar a
falar” ¢ que os atrasos no desenvolvimento da linguagem oral seriam aceitaveis.
Considerando este atraso um dos sinais mais evidentes e de atencéo para um diagnostico,
indica, em caixa alta, que este consenso “PRECISA” ser interrompido (Figura 37).

Ao fim, pede que o post seja compartilhado e incentiva que sejam feitas, pela rede,
novas publicacdes de meninas usando a cor azul. Esta também foi uma das publicacGes

de maior engajamento do periodo de observacao.

Figura 37 - Post LVP — Dia Mundial da Conscientizacéo.

= Lagarta Vira Pupa
2 de abril - &

Hoje, sua timeline provavelmente vai ficar bem azulada. E que 2 de abril &
o Dia Mundial da Conscientizacio sobre o Autismo. Ha muitos anos,
pensava-se que o autismo atingia muite mais meninos do gue meninas.
Por isso, a cor azul ficou como um simbolo. Hoje em dia, néo temos mais
tanta certeza sobre isso. O fato & que o transtorno manifesta-se de forma
diferente nas meninas, e ha muitas, MUITAS delas nédo diagnosticadas.
Por isso cologuei aguele colorido no canto da foto. & O que & importante
saber neste dia? Que qualquer crianca de dois anos que nédo tem fala
funcicnal, ndo aponta e ndo olha quande & chamada pelo nome PRECISA
ser avaliada por um neuropediatra ou psiquiatra infantil. Que o discurso de
"cada crianca tem seu tempo” PRECISA parar de ser repetido ad eternum
por pediatras e outras maes. A intervencio precoce & essencial para o
futuro dessas criancas. E, para terminar, todo autista é cidadao. Tem
direito a vida, ao lazer, a escola, a felicidade. e a uma velhice com
dignidade. E a sociedade precisa se adaptar urgentemente para que esses
direitos possam ser exercidos. Vlocé quer ajudar? Poste uma foto usando
azul, ou usando colorido (pelas meninas), do jeito que quiser. Compartilhe
esta mensagem! E use as hashtags #2deabril
#diamundialdaconscientizaciodoautismo #diamundialdoautismo

2 milhdes de autistas no Brasil agradecem! @ @W !

Fonte: Facebook/LVP (2017)%8

Ainda como forma de promover a conscientizacao, aproveita a rede para divulgar,

novamente, o seu livro, intitulado “Lagarta Vira Pupa - "Os aprendizados ao lado de um

58 Facebook/LagartaViraPupa. Dia Mundial da Conscientizacdo. Disp. em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1317729994930464> Publicado em 02 abr. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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lindo garotinho autista”, langado em abril de 2016 (Figura 38), direcionado ao publico
adulto.

Um ano depois, em abril de 2017, lanca sua segunda publicacao, um livro infantil:
convivem com amigos autistas. A obra conta a histdria de dois coleguinhas de escola:
Bia, a narradora que, ao perceber que o seu colega Nil tem alguns comportamentos

diferentes, comeca a observa-lo para tentar compreendé-lo.

Figura 38 - Post LVP — Meu primeiro livro. Figura 39 - Post LVP — Meu amigo faz iiii.
=% Lagarta Vira Pupa =% Lagarta ViraPupa
o feversiro - @ [T
Um pedacinho da dedicatoria do meu primeiro livro. Claro que foi pro Um video curto sobre o lancamento do livro "Meu amigo faz iiii", onde
Theo! @ explico o motivo desse projetinho tdo querido! Pela inclusdo social e
escolar das criancas consideradas "diferentes”. Pela valorizacdo da
diversidade desde a infancia. Clica no play! @

Ah! Para participar da pré venda, clique aqui
http://loja.lagartavirapupa.com.br

No livro, eu ndo dou receitas prontas. Falo de sentimentos, da vida como
ela é, das esperancas. E o mais importante: o que aprendi até agora nesta
jornada! Ja estamos nas ultimas unidades desta primeira edicdo. Se vocé
ainda ndao comprou, corre la! http://loja lagartavirapupa.com br @

g < |
“HU QUERTA TE MOSTRAR 0 MUNDO.
2" VOCE ME DEU VONTADE DE MUDA-L0.
[U QUERTA TE ENSTNAR A FALAR. VOCE ME ENSTNOU
A CONVERSAR SEM PALAVRAS. £U QUERTA T DAR
MATOR AMOR DO MUNDO. VOCE ME MOSTROU QUE
e~ o JAOTINHADENTRO DE ST

N
- - M A
/' N 2 ’/ \NQL\‘Lu\x ent
\.\ 5 \\\k‘.
L] \\
Fonte: Facebook/LVP (2017)% Fonte: Facebook/LVP (2017)%°

59 Facebook/LagartaViraPupa. Meu primeiro livro. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1280043362032461> Publicado em 20 fev. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

318599444843529/posts/1294936993876431> Publicado em 07 mar. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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i) Publicaces de dicas préaticas de como ensinar as criancas e facilitar o aprendizado

das atividades diarias.

Observamos, como habito, a constante partilha de dicas de atividades que
contribuam com a aprendizagem da crianca, para as atividades diarias. Como a memoria
visual de quem esta no espectro do autismo € aprimorada, o uso das PECS - Sistema de
Comunicacao por Figuras (Picture Exchange Communication System) € um ferramental
que contribui com o aprendizado das atividades da vida diaria (AVD’s). Assim, muitos
terapeutas especializados, bem como os préprios pais e maes dedicados, acabam

desenvolvendo seus préprios materiais e partilhando-os nas redes.

Figura 40 - Post LVP — Atividades da vida diéria. Figura 41 - Post LVP — Coisinhas féaceis.
=i Lagarta ViraPupa B Lagarta ViraPupa

20 de fevereiro - @ j 30 de maio - @
Tem post novo! Néo prometi? Desde que voltei, tenho aprendido muito Muitas vezes nas minhas palestras. conheco professores com toda a boa

vontade do mundo pra fazer a inclusdo. Mas, principalmente na rede
publica, sabemos que faltam recursos. Aqui estd um apanhado de
coisinhas que eu descobri, faceis e baratas de fazer, que podem ajudar
muito!

#maislidos

sobre as tais AVDs (atividades da vida diaria) com o novo time de
terapeutas do Theo. E ele estd quase tomando banho sozinho jalll O que
eu tenho aprendido, conto aqui pra vocés! Méos a obra, gente! @

#postnovo #avds #autismo

Wash stomach Wasnlegs Wash foes Wash feet

Y38

Washgantd ares Rinse soap off

Wash face Washears Wash nerk

Autismo na escola: 10 recursos faceis | Sobre educacao

Atividades da vida diaria com a crianca autista | Sobre

ti ind dénci inclusiva
autismo € mdependencia Desde que me mudei do Brasi, comecei a prestar muita atencdo no que é feito de
Algumas dicas sobre como ajudar a crianca autista a alcancar a independéncia nas diferente na sala de aula onde ha criancas autistas ou com outras deficiéncias...

chamadas AVDs - atividades da vida diaria. LAGARTAVIRAPUPA COM.ER

989 curtidas 184 comentarios 1,1 mil compartihamentos

Fonte: Facebook/LVP (2017)%?

58 curtidas 65 comentarios 731 compartihamentos

Fonte: Facebook/LVP (2017)5

61 Facebook/LagartaViraPupa. Atividades da vida diaria. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1279996122037185> Publicado em 20 fev. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.

62 Facebook/LagartaViraPupa. Coisinhas faceis. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
318599444843529/posts/1370480852988711> Publicado em 30 mai. 2017. Extraido em 15 jul. 2017.
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Em “atividades da vida didria com a crianca autista” (Figura 40), Andréa
demonstra o que aprendeu com o uso deste tipo de instrumento e como ele contribui com
a independéncia do seu filho.

Outro exemplo deste tipo de abordagem é indicacdo de produtos de baixo custo
(Figura 41), direcionado também para a rede publica de ensino, onde, segundo a autora,
faltam recursos e é preciso criatividade para promover atividades direcionadas e
adaptadas para as criancas com necessidades especiais.

Enfim, apds estas constatacOes, encerramos a analise da pagina Lagarta Vira
Pupa com a indicagdo sintética (Tabela 9) das publica¢fes de maior engajamento do
periodo.

Tabela 9 - PublicacBes de maior engajamento — Pagina Lagarta Vira Pupa (Facebook)

PUbhcagoes de maior Data Curtidas | Coment. | Reacdes | Compart. | Engajamento

engajamento
1. Postagem - "0 novo bebe 10/05 | 3658 | 270 | 5001 | 3380 | 8.651
Johnson's?
2. Postagem - "Timeline azulada. E
que 2 de abril é o Dia Mundial da 02/04 3.184 179 3.851 1.010 5.040

Conscientizacdo sobre o Autismo"
3. Postagem - "Mamae MORRE de
orgulho desse menino! Theo
conseguiu comer usando a faca
hoje!"

4. Postagem - "Ainda sobre o post
de ontem a noite (sobre 0 uso do
Ipad), comentaram isso no face. 09/07 | 1.490 166 2.655 1.654 4.475
Gostei tanto que estou
compartilhando com vcs!"

5. Postagem e depoimento - "Mée
ja é beatificada. Certo? Errado. D4
uma olhadinha nesse video que fiz | 12/05 | 1.545 401 2.454 1.464 4.319
especialmente para o Dia das Méaes
explicando 'issaé' "'.

Legenda:

ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).
Engajamento = comentérios + reacdes + compartilhamentos.

03/03 | 3.038 330 4.126 67 4.523
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4.2.3. Marcos Mion Oficial

A pégina do ator e apresentador Marcos Mion ndo nasceu com o proposito de
tratar do autismo, como as demais analisadas, mas traz suas experiéncias de encontros
com o transtorno através da relacdo com seu filho. Reline postagens sobre o seu programa
de auditorio de TV aberta, o Legendarios, na Rede Record, seus negocios comerciais
ligados as préticas esportivas, além dos produtos assinados com a sua marca. Desta forma,
0 que nos interessa nessa analise é a atencdo que a sua rede dispensa para a sua figura
enguanto um novo tipo de celebridade: o pai de um garoto com autismo, 0 Romeo.

Figura 42 - Post Marcos Mion — Escova de Dentes Azul

Y, Marcos Mion @
‘q 27 de dezembro de 2015 - @

LICOES QUE APRENDI COM MEU FILHO AUTISTA
Este texto & uma reflexdo natalina. Um aprendizado.

Quanto mais leio para meus filhos sobre o “menino” Jesus e toda sua

sabedoria, mais a identifico dentro da minha propria casa.

= _— . MARCOS MION
Nao apenas os discipulos, mas todos que o conheciam, chamavam o

menino Jesus de mestre.

“0 Papai Noel trouxe minha escova de dentes azul?” ele perguntava P
sentindo o que eu identifiquei como medo de frustraciol Uma real ! LA
incerteza se ganharia aquele Unico e tio valioso presente. Lembrem que

isso foi na manha do dia 25, quase 2 meses depois do dia que escreveram

as cartas e essa ainda era sua Unica ventade, seu dnico desejo de Matal.

Conduzi Romeo até arvore e o deixei identificar o presente com seu nomel

Fico emocionado ao lembrar, mas ele abriu o embrulho com uma
expectativa tdo grande, uma ingenuidade e um doutorado em desapego
que. guando o ultimo pedaco de papel revelou sua escova de dentes azul,
ele foi tomado de emocaoll Abaixou a cabeca num alivio e se atrapalhou
de tao forte que essa emocao veio.

Sim, ele chorou.

Chorou de alegria, inundado pela mais pura e bela emociol Eu e Suzana
choramos juntos. VIWANA U e

. I i ?
Téo pouco...um presente tdo simples...e ai me deu o estalo. Mestrel ey -
Entendi que era alge muite maior do que uma simples escova de dentes.
Ali, naguela emocio, naquela pureza, naquela humildade e, acima de

. . - . . _—
tudo, naquele desapego, tive a maior lico de Matal da minha vida.

Livro, lancado em 2016.
Obrigado Mestre, por mais uma. Te amo.

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%

63 Facebook/MarcosMionOficial. Li¢Bes que aprendi. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
MarcosMionOficial/posts/994288967307244> Publicado em 27 dez. 2015. Extraido em 27 jul. 2017.
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A aproximacao de seguidores interessados no autismo, da pagina do apresentador,
iniciou-se apds a repercussao de uma postagem feita por Mion, como um relato de uma
experiéncia com seu filho Romeo (Figura 42). Em 27 de dezembro de 2015, em sua
pagina, um texto revelando ligdes que aprendeu com seu filho de 9 anos que Ihe pediu,
de presente de Natal, uma escova de dentes azul (texto completo no Anexo 1). Quando
publicado, em menos de meia hora, 0 post alcancou mais de 1.000 curtidas. Apds esse
post, Mion passou a defender com mais forca a causa do autismo e apresentar suas
experiéncias familiares na rede, reconfigurando o seu uso. No ano seguinte, o
apresentador transformou a experiéncia com o filho em um livro, chamado “A Escova de

Dentes Azul”, langado em novembro de 2016.

Tabela 10 - N° de Seguidores — Pagina Marcos Mion Oficial (Facebook)

Pais N° Seguidores

Brasil 6.741.469
Angola 48.611
Mogambique 28.988
Portugal 28.322
Estados Unidos 17.976
Paraguai 8.743
Cabo Verde 8.706
México 5.877
Argentina 4.999
Outros (36) 71.157

Total (45) 6.964.848

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%, adaptada pelo autor.

O mapa social desta pagina é formado por um autor com perfil de pai e
celebridade, também testemunhal, reconhecido nacionalmente por suas atuagdes em
novelas e em programas de TV. Além dos 6,7 milhdes de seguidores brasileiros, da

pagina de Facebook (Tabela 10), existem quantidades significativas de pessoas da

64 Facebook/MarcosMionOficial. Disponivel em: <https://www.facebook.com/MarcosMionOficial/?fref =ts> Acesso
em: 23 jul. 2017 via ferramenta Netvizz.
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Angola, Mocambique, Portugal e dos Estados Unidos que acompanham as publicagdes
de Marcos Mion, predominantemente testemunhais.

Também descrevemos 0 mapa espacial desta pagina como sendo aberto, ou seja,
de livre acesso. Porém, a condicdo espacial sociocentrada ndo é apenas em torno do
autismo, como nos outros dois primeiros casos. Aqui, 0 assunto divide espago com as
outras pautas comerciais do apresentador.

Os videos e fotos sdo os formatos mais usados nas publicacdes (Tabela 11), pois

servem como instrumento de narrativa, ilustrando seus testemunhos.

Tabela 11 - Tipos de Publicagdes — Pagina Marcos Mion Oficial (Facebook)

Tipo Quantidade
Videos 94
Fotos 57
Link 6
Status 1

Total 158

Nos 7 meses de acompanhamento, 0 mapa de nivel temporal demonstra que
apenas 6 das 158 publica¢des (Tabela 12) fizeram referéncia a familia, ao filho Romeo
ou ao autismo. S&o para estas postagens, portanto, que direcionamos nossa analise.
Reforcamos que, no caso desta pagina, o que mais nos interessa ndo € o fator quantitativo
(numero de postagens sobre o autismo publicadas por Mion, ou ainda o alcance delas),
mas sim a sua experiéncia com o filho, que ndo nasce do autismo, mas, por sua vez, surge
desta relagéo vivida entre pai e filho. Entendemos que o lugar de “celebridade”, ocupado
pelo apresentador, torna sua fala importante para percebermos, nesta incidéncia ténue que
abriga um pai e, a0 mesmo tempo, um formador de opinido com destaque nacional, de

que forma este ator se enuncia e como se configura a sua fala.
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Tabela 12 - Estatisticas de Publicacdes e Interagdes — Pagina Marcos Mion Oficial (Facebook)

Més PublicacGes Curtidas Reacdes Comentarios Cog]n?:rrl:g?a-
Janeiro/17 5 27.313 31.576 1.593 2.133
Fevereiro/17 8 40.200 44.196 1.646 1.698
Marco/17 20 36.469 45.049 2.094 1.954
Abril/17 11 36.074 47.423 1.406 1.105
Maio/17 34 74.970 103.359 5.676 2.929
Junho/17 39 194.485 268.388 33.886 134.598
Julho/17 41 68.694 76.477 2.354 1.538

Total 158 478.205 616.468 48.655 145.955
Legenda:

ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).

Destacamos, inicialmente, a relevancia das duas postagens que fazem referéncia

ao Romeo, ao autismo e a familia de Mion, publicadas em junho de 2017 (Tabela 13).

Tabela 13 - Representatividade % dos 2 Posts sobre Romeo e a Familia, em Junho/2017 (Facebook)

Junho de 2017 Posts Curtidas Coment. Reagdes Compart. | Engajam.

Total de posts do més 39 194.485 33.886 268.388 | 134.598 | 436.872

2 hosts sobre 0 Romeo e 2 2 | 121436 | 28.735 | 184.884 | 132779 | 346.398
% 5% 62% 85% 69% 99% 79%

Legenda:
ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).
Engajamento = comentarios + reaces + compartilhamentos.

As 2 publicacdes representam 5% do total de contelido da pagina no més. Ao
mesmo tempo, significam 99% das mensagens que foram compartilhadas pelos
seguidores, receberam 85% dos comentarios da pagina e, enfim, demonstraram 79% do
engajamento no periodo.

Esses dados revelam o interesse da rede social do apresentador pela forma como
testemunha a sua relagdo familiar, sendo ou ndo pertencentes as redes socioafetivas dos
individuos com autismo. De forma complementar, a tabela 14 demonstra que, de modo

geral e em todo o periodo de observacdo, as publicagbes com engajamento
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significativamente maior sdo aquelas relacionadas ao filho e a familia de Mion,

caracterizando os lacos da rede como dialdgicos, com interacdo mutua.

Tabela 14 - Publicagfes de maior engajamento — Pagina Marcos Mion Oficial (Facebook)

Publicacdes de maior engajamento | Data | Curtidas | Coment. | Reagdes | Compart. | Engajamento

1. Video e depoimento -
"Imperfeicdes que fazem da minha 23/06 | 105.684 | 28.047 | 164.974 | 132.412 325.433
familia perfeita”

2. Depoimento - "Vamos ter um

filho?" 14/05 | 31.421 777 44.285 476 45.538
3. Depoimento - "Lembro de vocé | ,a/5, | 9g 155 | 1056 | 30.889 | 997 41.942
(Romeo) na palma da minha méo".

4. Depoimento - "438 anos — S0 21/06 | 15752 | 688 | 19.910 | 367 20.965
quero agradecer a Jesus Cristo

5. Postagem - "O Unico brasileiro

que ndo conhece a gravida de 29/05 | 6.945 2.192 16.338 1.298 19.828
Taubaté"

Legenda:

ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).
Engajamento = comentarios + reaces + compartilhamentos.

No tempo de contato com a pagina do apresentador e observando as relagdes da
comunidade social que o acompanha, constatamos habitos e comportamentos culturais
deste ator social — personalidade - que indicaram as especificidades das suas praticas
sociais e formas distintas de como 0s encontros comunicacionais acontecem na sua rede.

Aqui, portanto, destacamos:

a) Ha a predominéncia de publicacbes testemunhais, com reflexdes sobre os
paradoxos do cotidiano e a aproximacdo das familias que convivem com o

autismo.

O texto traz alguns paradoxos, contrapontos Como 0 que inverte a suposta “ordem
perfeita” de uma vida planejada, com uma carreira de ator e apresentador de sucesso, e
revela que a ocorréncia das desordens ou “imperfeigdes” nos planos (referindo-se a vinda

de um filho no espectro autista) é capaz de tornar uma familia, ai sim, perfeita.
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O video publicado em sua péagina (Figura 43), com 6,8 milhdes de visualiza¢des,
reproduz o seu relato ap6s uma homenagem que Mion recebeu em seu programa,
Legendarios, onde sustenta 0s motivos que 0 comovem tao intensamente, sempre que fala

da sua familia e das imperfei¢bes que os desafios da vida lhes impdem.

Figura 43 - Post Marcos Mion — Imperfei¢6es que fazem da minha familia, perfeita.

%Ay Marcos Mion & @suzanagullo , Romeo, Doninha e Tefo, 4 vcs eu devo quem sou. Sio
(N 73 de iunho ~
| 23 de junho - & vocés que honro com essas palavras. Amores meus.

Hoje é um dia especial.

#FamilyFirst #EverlastingLove

Como disse meu mano @fepasoares diretor do Legendarios, que trabalha
comigo a uns 15 anos, foi um dos maiores desnudamentos de uma pessoa
publica ja vistos. E eu ndo pretendia que fosse assiml

Tudo comecou pq senti que deveria explicar pg toda vez que minha familia
aparece me fazendo uma surpresa ou homenagem eu choro de perder o
controle e acabou come uma homenagem em honra aos meus!

Vai ficar bem clare o pg do meu choro pra quem assistir na integra meu
depoimento onde passo a limpo e revelo todas imperfeicbes que fazem da
minha familia perfeita.

Coloquei aqui pra quem néo conseguir assistir no programa ou quiser ver
antes.

Espero que sirva de inspiracdo para todos que acreditam na familia, na
unido eterna e, acima de tudo, em Jesus Cristo como o guia de tudo que
nos acontece. Bom ou ruim.

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%°

No depoimento, este trecho que transcrevemos equipara a figura de personalidade
do apresentador, com o papel de pai (pais) de tantos brasileiros (mais de 2 milhdes) que

possuem um filho com autismo:

Eu tive a honra, eu, minha esposa, e um grupo de mais de 2 milhGes de pais e
mées, s6 no Brasil, de termos sido escolhidos por Deus, para cuidar destes
anjos (criangas com autismo) aqui na terra. Vocés ndo tém ideia, a béncéo, o
exercicio de altruismo e de evolugdo espiritual que é ser guardido de um anjo
azul, de Deus, na terra. SO entdo eu percebi 0 quanto a minha vida estava
comecando a ficar perfeita, porque eu pedi essa familia para Deus e, conforme
eles vinham vindo (outros filhos), ela (familia) ia ficando cada vez mais
perfeita. (Transcri¢do do relato de Marcos Mion, 23 jun.2017)

85 Facebook/MarcosMionOficial. Imperfeigdes. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
124170267652456/posts/1448379125231557> Publicado em 23 jun. 2017. Extraido em 18 jul. 2017.
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b) Parece haver uma renovagdo do motivo que faz de Marcos Mion uma nova

personalidade na rede social: ¢ o “pai do Romeo”

Mion diminui a distancia entre si e outros pais. Equipara-se a eles. Na publicacao
(Figura 44) feita no dia do seu aniversario, agradece a Deus pela oportunidade de
representar milhares de familias com criangas especiais, por ter acompanhado a superagao
do cancer da sua esposa e, com isso, receber o “carinho, respeito, admiragdo e amor do

povo brasileiro”.

Figura 44 - Post Marcos Mion — #38 — S6 quero agradecer a Jesus Cristo.

W Marcos Mion @

oy “ 20 de junho - &

#38 - 50 quero agradecer a vc, meu mestre, guia, amigo, pai, salvador,
Jesus Cristo! Pois & sd gratiddo o que sinto! Tenho a familia mais perfeita
que pederia sonhar, vive meu sonho profissional, tenho sadde,
determinacio e garra para aguentar qualguer tranco e ser o maior e melhor

exemplo para meus filhos & minha esposa.

Ter o carinho, respeito, admiracio e amor do pove brasileiro é uma bencéo
maior que poderia imaginar. Poder agradecer aos meus pais na frente de
todo paisl Ser responsavel por mudar a vida de tantas criancas e familias ‘
através do meu programa e tantas outras sem ninguém saber, levar
diversdo e entretenimento para milhares de pessoas... . . .

Ser um exemplo pra tantos pais, representar as milhares de familias com
criancas especiais, conhecer o mundo e nao posso deixar de lembrar a
vitdria na maior batalha da minha vida que foi o cdncer do amor da minha
vida @suzanagullo ...meu Deus, quantas bencios...ndo nego as cruzes,
nédo nego as provacdes que ja foram tantas nessa vida, sé peco estrutura,
saude, inteligéncia e amor para vencer todas! . . .

Meu desejo no dia de hoje é que o amor de Jesus Cristo (como € bom falar
seu nomel . ) tome conta do coracdo de todos que estdo lendo esse postl
#38 15 mil curtid ntarios 368 compartihamentos

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%°

% Facebook/MarcosMionOficial. S6 quero agradecer a Jesus Cristo. Disponivel em:
<https://www.facebook.com/124170267652456/posts/1445790242157112> Publicado em 20 jun. 2017. Extraido em
18 jul. 2017.
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c) Atraves da sua relacdo afetiva com o filho, coloca a si proprio e o Brasil

(referindo-se aos que o seguem) como aprendizes, e 0 autismo como pauta.

E més de abril, oportunidade de conscientizacdo do autismo. Mas desta vez néo
ha técnica, dados cientificos ou dicas de como lidar com o autismo no cotidiano. Mion
escolhe uma linguagem que traduz a sua vivéncia com o filho, com detalhes da vida que
os tornam ligados afetivamente e capazes de testemunhar estas experiéncias. Tais
relacBes, portanto, coloca-o como principiante em frente ao seu mestre, como alguém que

tem mais a aprender com esta oportunidade (Figura 45).

Figura 45 - Post Marcos Mion — Lembro de vocé (Romeo) na palma da minha mao.

LN Marcos Mion @
:'l' ‘_q 28 de abril - &

Lembro de vc na palma da minha méo.

Premature, tio, mas tdo pequenc gue te carregava da ponta do meu dedo
ate um pouco depois do punho.

Mas mesmo com todas provaces gue um anjo que Jesus Cristo coloca na
terra tem que enfrentar, v s6 me surpreendeu. Munca parou de evoluir,
nem um tnico dia. Até hoje a evolucio é constante e didrial . _ .
Encantando todos que convivemn com ve e ensinando, néo s6 eles, mas
todo o Brasil a ser mais tolerante, amoroso, esperancoso, respeitoso e,
acima de tudo, derrubando um preconceito enorme e colocando o autismo
em pauta come algo natural, proximo, passivel de evolucio e, sim, legall .

Talvez, Romeo, vc nunca compreenda na totalidade o tamanho do orgulho
que sinto de vocé, mas com certeza vocé sente, meu filho.

Hoje andando lado a lado, abracado. calcando 42 com 11 anos de idade,
quase do meu tamanho e fortel Alids, e como € fortel . .

Hoje, quem te vé duvida que vc ja andou por ai deitado na mao desse cara
ai do teu ladol Rsl Esse cara que te ama mais que a prapria vida®Wp.
#FamilyFirst #AnjoAzul #ConscienciaSobreOAutismo #AutismAwareness

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%"

67 Facebook/MarcosMionOficial. Lembro de vocé (Romeo). Disponivel em: <https://www.facebook.com/
124170267652456/posts/1392921844110619> Publicado em 28 abr. 2017. Extraido em 18 jul. 2017.
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Observamos também, uma tentativa de diminuicdo do preconceito e um convite
para o direcionamento de um novo olhar para o autismo, afinal, as imagens sempre sao
muito afetuosas, acompanhadas do contato fisico que evidencia a possibilidade da
proximidade com o outro, quando se tem autismo. Demonstra que existe socializacdo e
evolucdo dos quadros tipicamente autisticos. Desta forma, tenta expressar a
“naturalidade” que existe nesta vivéncia, dando abertura para outras caracteristicas da
pessoa com autismo, que ndo mais as comumente estereotipadas. Entendemos haver,

aqui, uma tentativa de ressignificacdo do autismo.

d) As publicagbes revelam a importancia de Deus e da familia como bases que

sustentam seus discursos.

Figura 46 - Post Marcos Mion — Mommy & Me

¥ Marcos Mion &
;"' ._ “ 1 de maio - @

Lagico que o coracdo ddi demais de saudade do Romeo e da minha gata
(@suzanagullo que estdo fazendo uma viagem "Mommy & Me" pra
Orando/Miami , mas confesso que AMO ficar sozinho com minha princesa,
Doninha e meu cabeca de minduim, o Tefo®

Todas familias que tem uma crianca com autismo me pedem para escrever
mais e sempre sobre o assunto. Entéo hoje vou falar sobre os irméos de
criancas com autismo, pois € um assunto que fica muito de lado.

Existem estudos apontando que criancas que crescem com um irmao
especial, seja qual for a sindrome ou deficiéncia, tomam-se adultos sem
confianca, com sindrome de rejeicéo. baixa auto estima e dificuldade de
cumprir metas ou realizar funcies. Mas por que??

Pq & instintivo para pai e mée dar mais atencéo pro filho que preciza. E
uma crianga especial necessita de atencdo praticamente 24 horas por dia,
fazendo com gue, involuntariamente, os irméaos sintam-se e de fato figuem
em segundo plano!

Como sempre nos interamos sobre o autismo, tivemos acesso a esse
estude e face questiio d passa-lo adiante! Pais de anjos azuis e qualquer
outra sindrome ou deficiéncia, ndo esquecam NUNCA de dividir a atencio
de forma IGUAL. Siml Parece impossivel, eu sei, mas bisque ajuda na
familia, com profissionais ou faca como eu e Su q nos alternamos, dando
conta d todos! Fazendo todos sentirem-se "especiais’ e néo apenas a
crianca especial.

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (20

Nao achem que sou perfeito, erro muitas vezes. O Unico perfeito é Jesus
Cristol Mas busco ao maximo estudar sobre todos aspectos do assunto e
me sentir munido de conhecimento para tomar minhas decistes, liderar
essa familia e cuidar dos meus 3 maiores presentes da vidal De forma
iguall Afinal, ndo adiantaria de nada conseguirmos tamanha evolucéo para
o Romeo a custo de criar 2 outras criancas que se tomariam adultos
sofridos. De nada

Na pratica? Ache qualidades identificando como TODOS séo ESPECIAIS.
Separe as atividades e viagens de vez em quando pois o ritmo € diferente.
Tenha momentos a sos ¢ cada um onde o assunto sera um so: ele(a). Faca
0s outros estarem presentes em atividades ou acompanharem em coisas
que ndo gostam para dar o senso de que todos tém valor! #FamilyFirs

4 mil curtidas 184 comentar

17)68

8 Facebook/MarcosMionOficial. Mommy & Me. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
124170267652456/posts/1396345830434887> Publicado em 1 mai. 2017. Extraido em 18 jul. 2017.
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Em maio, no més das méaes, as postagens sdo de homenagens direcionadas a
esposa, mas sempre com referéncia aos filhos e a Deus. O primeiro post do més (Figura
46) testemunha a necessidade de equilibrio na atencao entregue aos filhos, visto o natural
direcionamento aos cuidados que uma crianga especial requer.

Mion considera que todos os filhos precisam se sentir especiais, serem valorizados
e que, de nada valeria alcancar evolugdo com o Romeo, as custas do sofrimento dos outros

filhos por falta de atencéo.

Figura 47 - Post Marcos Mion — VVamos ter um filho?

- il Marcos Mion @
LW 14 de maio - @

Capri, Italia. 2004.

- "Wamos ter um filhe? Eu te amo demais, tenho certeza que vamos ficar
juntos pra semprel”. . .

- "Wamos!”, vc respondeu com o sorriso mais linde do mundo.

E assim, demos o 1" passo rume & eu me tornar homem e vo...mie.

Pouco tempo depois, Deus nos abencoou com esse pacotinho da foto que
encheria nossa vida e depois o Brasil de amor, tolerdncia e compaixaol O
Romeo.

Ainda viriam Doninha e TefoWP.

Ser mée nunca é tarefa facil e, no nosso caso, com tudo que a vida nos
reservou, eu encho o peito de orgulho pra dizer que minha admiracio por
vocé & infinita, minha gatal Seria injusto tentar comecar a descrever
algumas das coisas pelas quais passamos onde te vi ser, antes de
qualquer coisa, mae!l .

De passar 8 meses deitada na cama pra gerir nossa princesa, abrindo mao
do seu corpo perfeito, de toda vida social, de trabalho, enfim, tudo, 8
meses usando comadre! Sem levantar mesmol E isso tudo depois do
primogénito nascer dentro do espectro autista e ainda ter coragem e animo
pra gerar mais um, o Tefo, a vencer um cancer, com meses de quimio sem
transparecer para as criancas todo mal estar diaric e medo que passamos,
preservando-os de tudo com uma coragem, uma dedicacio e uma doacio
inacreditavel! Continuando presente e ativa na vida deles o maximo
possivell

Falei que seria injusto pois esses dois grandes atos altruistas que so uma
mée é capaz de fazer, sdo apenas 2 dentre MUITOS que posso citarl

Tenho tanto, tanto orgulho de vocé! Deus realmente me abencooul Com
minha mae e depois com vocé. #FamilyFirst #MothersDay #DiaDasMaes

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)%

69 Facebook/MarcosMionOficial. Vamos ter um filho? Disponivel em: <https://www.facebook.com/
124170267652456/posts/1408245015911635> Publicado em 14 mai. 2017. Extraido em 18 jul. 2017.
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A segunda publicagédo com maior engajamento foi a que homenageou sua esposa,
no domingo, dia das maes (Figura 47). Ainda com caréter de reivindicacdo, pois lembra
do amor, tolerancia e a compaixao que o Romeo despertou no Brasil, reconhece a
coragem e a superacdo da esposa, por ter gerado outros dois filhos depois do primogénito

ter nascido no espectro autista, e por ter vencido um cancer, que surgiu tdo precocemente.

e) As praticas de solidariedade vao além do autismo e das redes online, concretizam-

se na vida.

Figura 48 - Post Marcos Mion — Ajuda para um amigo meu.

Queridos,
Estou compartilhande esse post a pedido de um grande amigo meu,
Pauldo.

Queridos amigos.

Esse & meu priminho Thiago de 8 anos, ha 3 anos ele comecou a batalha
contra a Leucemia, cheio de coragem e determinacio. venceu a batalha
naquela época mas agora depois de um ano finalizado o tratamento de
quimicterapia a doenca voltou, e ele ird precisar de transplante de medula
dszea, sua lnica salvacio.

Gostaria de pedir a contribuicio de todos para que divulgassem e
entrassem para o banco de doadores de medula dssea, ndo so pelo
Thiago mas para o beneficio e a chance a vida de outras milhares de
pessoas que estdo na espera do transplante, onde a compatibilidade é de
1/100.000, ndo € alta para que ndo possa ser vencida pela unido de todos,
podemos salvar uma vida em qualquer lugar do planeta com um simples
ato de amor, pois os centros do mundo tem se conectado para que os
doadores possam ajudar qualquer doente em qualquer lugar do mundo.
Podemos salvar vidas, nfio nos custa nada, basta querer.

Para ser doador basta procurar o hemocentro mais proxime e fazer o
cadastro, lembrande gue o mesmo ndo pode ser feito vitualmente.
Quando forem se cadastrar sera feita uma coleta de amostra de apenas 10
ml de sangue para que possa ser anexado ao cadastro nacional.
Lembrande que o tipo sanguineo nde interfere na compatibilidade da
medula.

Eu agradeco imensamente em nome do Thiago e de toda sua familia, e
certamente todas as familias nessa mesma espera agradecem de coracio,
pois quem se dispde a ajudar um amigo, um conhecido, qualquer pessoa
de relacio proxima, pode acabar salvando a vida de um desconhecido que
esta passando esse drama a milhares de quildmetros, e isso &
maravilhoso. Segue o link com mais informaces:
http://redome.inca.gov.brlo.../o-cadastro-e-a-busca-do-doador#

Fonte: Facebook/MarcosMionOficial (2017)™

70 Facebook/MarcosMionOficial. Ajuda para um amigo meu. Disponivel em:
<https://www.facebook.com/124170267652456/posts/1331908016878669> Publicado em 28 fev. 2017. Extraido em
18 jul. 2017.
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Por reconhecer sua forga na rede social em praticas de solidariedade, Mion pede
apoio ao menino Thiago, que precisa de um doador compativel para um transplante de
medula 0ssea. O pedido surtiu efeito e fez com que centenas de pessoas fizessem seus
cadastros como doadoras.

Essa prética de solidariedade, que transcende a causa do autismo e apoia outros
tipos de necessidades, faz do uso do aparato tecnoldgico uma apropriagao cultural, com

efeitos na sociabilidade.

4.2.4. Uppa Autismo — Unido de Pais pelo Autismo

A pégina de Facebook da Uppa Autismo é regionalizada e possui pouco mais de
4.500 seguidores. Trata-se de uma comunidade online proveniente de uma associacéo de
pais, denominada Unido de Pais pelo Autismo, localizada em Curitiba-PR.

Mesmo ja tento sido caracterizada, lembramos aqui que esta associacao encoraja
a unido dos pais em beneficio do sujeito autista, na luta pelos seus direitos e, juntos,
promovem atividades culturais, de entretenimento, de conscientizagéo e a busca de apoio
de outras instituicdes, inclusive politicas. A pagina na rede social é caracterizada como
um lugar de informacdes sobre o TEA, de encontro de familiares e profissionais e que,
por ser regionalizada, promove reunifes presenciais, eventos, capacitacdo e a
conscientizacao do autismo.

Também para o inicio desta analise, utilizamos o esquema de desenhos dos mapas
descritivos de niveis social, espacial e temporal. O mapa social desta pagina é formado
por organizacdo civil, constituida por pais, como atores sociais que, aqui, denominaremos
como engajados na rede online e também presencialmente.

Por ser local, o publico seguidor é predominantemente formado por pessoas de
Curitiba-PR-BR., somados aos pais que tiveram contanto com a rede, localmente, mas

que possivelmente mudaram-se para outras regides (Tabela 15).
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A Uppa Autismo ndo é uma pagina predominantemente de perfil pessoal ou
testemunhal, pelo fato de ser gerenciada por pais voluntarios que trabalham pelos
objetivos fundamentais da associacao: defender os direitos e a qualidade de vida de quem
tem autismo e dos seus familiares. Atuam com praticas de conscientizacéo, eventos e
mobilizagBes de aproximacdo de redes socioafetivas, além da formagdo de familias e

profissionais da saude e educacao.

Tabela 15 - N° de Seguidores — Pagina Uppa Autismo (Facebook)

Pais N° Seguidores

Brasil 4.430
Estados Unidos 31
Portugal 19
Reino Unido 6
Japéo 6
Franca 5
Italia 4
Bolivia 3
Canada 2
Outros (24) 29

Total (33) 4.535

Fonte: Facebook/UppaAutismo (2017)7*, adaptada pelo autor.

Descrevemos 0 mapa espacial desta pagina como sendo aberto, ou seja, de livre
acesso, com tamanho espacial sociocentrado, o que significa que, seguindo 0 mesmo
principio das demais paginas analisadas, o seu conteudo tem o autismo como
direcionamento e forca de aproximacéo por parte dos seus seguidores.

Os formatos das publica¢Ges sdo, predominantemente, através de fotos e videos
(Tabela 16), uma vez que o contetdo é formado, especialmente, por imagens de
divulgacdo dos eventos de pais, palestras e encontros de formacdo, bem como por agdes

que objetivam alcangar novas familias que convivem com o cotidiano autista.

"1 Facebook/UppaAutismo. Disponivel em: <https://www.facebook.com/ uppaautismo/?fref=ts > Acesso em: 23 jul.
2017 via ferramenta Netvizz.
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Tabela 16 - Tipos de Publica¢Bes — Pagina Uppa Autismo (Facebook)

Tipo Quantidade
Fotos 91
Videos 41
Link 17
Eventos 10
Status 3

Total 162

Enfim, o mapa de nivel temporal construido nestes 7 meses de acompanhamento

apresentou 162 postagens, que representam uma rotina de 6 publicacBes semanais, em

média. Como o contetdo é proveniente da relacdo de engajamento destes pais,

percebemos que as reagles (curtidas + marcacgdes de icones de emocGes) séo a principal

forma de interacdo, provavelmente por parte do grupo mais envolvido, participante das

atividades e eventos promovidos pela associacdo (Tabela 17).

Tabela 17 - Estatisticas de Publicacdes e Interacdes — Pagina Uppa Autismo (Facebook)

Més PublicacGes Curtidas Reacdes Comentarios Corrr:];;?];'sslha-
Janeiro/17 4 161 168 6 38
Fevereiro/17 17 511 538 38 96
Marco/17 33 2.313 2.488 137 1.053
Abril/17 40 1.782 1.942 82 511
Maio/17 27 1.136 1.311 120 175
Junho/17 15 519 570 84 205
Julho/17 26 1.233 1.380 226 186

Total 162 7.655 8.397 693 2.264
Legenda:

Reacdes = curtidas + marcacdes de icones de emogdes (emoticons).

Durante o periodo de imersdo nesta comunidade, percebemos habitos e

comportamentos culturais deste ator social — pais engajados na rede online e também

presencialmente - que revelaram outros padrdes nas suas praticas sociais, nas formas de

reivindicar e interagir comunicativamente. Nesta pagina, percebemos a prevaléncia de

lagos sociais associativos numa primeira instancia (contatos online), mas que se tornam
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dialogicos, de interacdo mutua, com 0s encontros presenciais. Neste ambiente,

constatamos:

a) Ac0es de exposicao e visibilidade, no sentido de colocar o autismo em evidéncia,

gerar engajamento, identificacdo e afastar a discriminacéo.

Figura 49 - Post Uppa — Gala e apoiador. Figura 50 - Post Uppa — Dupla junto da batalha.

Uniso de Pais Pelo Autismo - Uppa - Al il anr b
r e o U=

o @

Fernando e Sorocaba, que dupla minha gente!!!l E estdo nessa nossa batalha
pela conscientizacdo do autismo!

Ele é gald, cantor, baixista, ator e compositor brasileiro. E apoiador da
conscientizacio do autismo também!! @
E uma letra de Paulo Ricardo que combina com nossa missao

0 AUTISMO APOIE

VOCE
EERECISA ﬂ TAMBEM!

Paulo Ricardo
Musico

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)" Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)"®

O uso das camisetas azuis com a frase de “Eu amo alguém com autismo” tornou-
se um elemento de identificacdo da rede socioafetiva participante da Uppa. Inicialmente,

percebemos que os objetivos eram divulgar a associacao, expressar o sentimento de amor

2 Facebook/UppaAutismo. Gala e apoiador. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1452582268093940> Publicado em 16 mar. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

3 Facebook/UppaAutismo. Dupla junto da batalha. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1466897143329119> Publicado em 30 mar. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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e afeto pelos filhos com autismo, bem como despertar noutros pais a aceitacao,
incentivando-os a participarem da Uppa, ampliando a rede.

Além do uso por estes pais, nos eventos e acdes de mobilizacdo, artistas e
celebridades foram convidados para vestirem, literalmente, a camisa do autismo,

favorecendo a visibilidade e o alcance da causa (Figuras 49, 50, 51 e 52).

FAZ TODA A DIFERENCA
PARA QUEM TEM AUTISMO

Figura 51 - Post Uppa — Danilo Gentili. Figura 52 - Post Uppa — Nanda Costa.
Unido de Pais Pelo Autismo -Uppa Unido de Pais Pelo Autismo -Uppa
A 13de oo @ o- @
Apoie a causa da conscientizac o pelo autismo!! Junte-se a nos no dia 2 de abril e sempre!!
Para conferir os modelos de camiseta: https:/Awvrw.facebook. com/events/1872092263069705/
http://produto. mercadolivre.com.br/MLB-848014048-camisetas- .. Para comprar: http://produto. mercadolivre.com.br/MLB-848007180-
L camisetas-

{ \m
=
EUAM APOIE
ACLSUE'MO voce
Wt TAMBEM!
O Apoie VicE TAMBEM!
% i Nanda Costa
. Atriz
Fonte: Facebook/UppaAutismo (2017)™ Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)7

4 Facebook/UppaAutismo. Danilo Gentili. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1450153555003478> Publicado em 13 mar. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

5 Facebook/UppaAutismo. Nanda Costa. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1443445099007657> Publicado em 07 mar. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Estas publicagdes estdo entre as que possuem maiores indices de engajamento do
periodo (Tabela 18).

Porém, um ponto que nos despertou atencdo com o uso destas camisetas foi o fato
de servirem, também, como forma de identificacdo do autismo. Ha um grande incbmodo
por parte dos pais nos ambientes publicos, como foi relatado por Andréa Werner em
varios dos seus textos (Lagarta Vira Pupa), quando o comportamento dos filhos se torna
alvo dos olhares discriminatorios. Como o autismo ndo é uma deficiéncia visivel, as
atitudes destas criancas, por vezes, ndo sdo compreendidas. Por isso, percebemos que 0
uso das camisetas serve como um elemento de informag&o e justificacdo destas possiveis
atitudes, ou seja, como forma de identificacdo de que, naguele momento ou lugar, com

aquelas pessoas, existe uma reacdo propria do autismo.

Figura 55 - Camiseta Uppa

Figura 53 - Camiseta Uppa Figura 54 - Camiseta Uppa

ALGUE & -
COM
AUTISKS A

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)"®

Além da frase “eu amo alguém com autismo”, geralmente usada pela rede
socioafetiva (pais, irméos, familiares, educadores ou por pessoas envolvidas com a

causa), também encontramos o uso dos periodos “eu tenho autismo”, ou ainda, “keep

6 Facebook/UppaAutismo. Caminhada de conscientizagdo. Disp. em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1474191245933042> Publicado em 05 abr. 2017. Extraido em 23 jul. 2017
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calm’’ eu s6 tenho autismo”, usado pelos portadores do transtorno, também como forma
de identificacao.

Entendemos que estes objetos de apoio tendem, ao menos as vistas destes pais e
mées, a facilitar a identificacdo destas situacdes, evitar os olhares discriminatorios e
assim, promover um certo estado de conforto ou liberdade para lidar com as dificuldades

decorrentes das reagdes autisticas, em ambientes publicos.

b) Efetivacdo do processo relacional, ativado pelo contato online, mas que

oportuniza o efeito de presenca e potencializa a sociabilidade.

Figura 56 - Post Uppa — Primeira reunido 2017. Figura 57 - Post Uppa — Reunido sobre direitos.

Uniéo de Pais Pelo Autismo - Uppa adicionou 4 fotos e um Uniao de Pais Pelo Autismo - Uppa fez uma transmiss
UPPA video — com Fernanda Sens e outras 7 pessoas PPA yivo

30 de janeiro - @ 18 de fevere %)
No ultimo domingo a Uppa realizou sua primeira reunido aberta do ano, Reunido de pais da Uppa sobre Direitos e questdes juridicas ligadas a
recebendo novos pais que estdo interessados em contribuir com a causa Saude!

do autismo! Sejam muito bem-vindos!!!
Ficou de fora e quer participar? Escreva para
uniaopeloautismo@gmail.com ou envie mensagem pela paginall

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)"°

7 Keep Calm (Inglés), traduzido como “mantenha a calma”. A expressio completa ¢ “Keep Calm and carry on
(Mantenha a calma e siga em frente)”, proveniente de um cartaz, produzido pelo governo britanico em 1939, durante o
inicio da Segunda Guerra Mundial, destinado a elevar a moral do publico britanico em caso de invasdo. O cartaz foi
redescoberto em 2000 e foi reemitido por um ndmero de empresas do setor privado, usada também como tema de
decoragdo para uma gama de outros produtos. Com isso, a parte do “Keep Calm” passou a ser usada sucedida de outras
frases, que aos poucos foram viralizadas nas redes virtuais (WIZARD, 2017).

8 Facebook/UppaAutismo. Primeira reunifo de 2017. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1410098982342269> Publicado em 30 jan. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

9 Facebook/UppaAutismo. Reunido sobre direitos. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1427674030584764> Publicado em 18 fev. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Como esta rede social € regionalizada (Curitiba-PR), verificamos que a pagina
Uppa Autismo, no Facebook, funciona como uma forma de contato inicial, um ponto de
encontro, estreitamento de interesses, além da divulgacéo dos eventos que promove.

Por isso, apds este primeiro contato, a rede socioafetiva é convidada, através da
pagina, para 0s encontros presenciais, como reunides de trabalho para as atividades do
ano (Figura 56), bem como para a aproximagao de profissionais que conscientizem estes

pais sobre os seus direitos (Figura 57) e demais assuntos pertinentes.

Figura 58 - Post Uppa — Nova diretoria Uppa. Figura 59 - Post Uppa — Uppa = muitas maos.

- Unigo de Pais Pelo Autismo - Uppa & sentindo-se - Unido de Pais Pelo Autismo - Uppa %2 sentindo-se
ad 'PPA abencoado com Amanda Puly e outras 11 pessoas

29 de maio - @

Hoje foi o dia de eleicdo da nova diretoria da Uppall Agradecemos muito a A Uppa é feita por muitas mios - e coracdes! Neste dia agradecemos a
Adriana Czelusniak pela impecavel dedicacdo a frente da associacao! equipe que mais recentemente se dedicou a esse importante trabalho
Damos as boas vindas aos novos memt?rosA que logo, logo voceés irdo social em prol do autismo. Sabem o que & mais legal? Alguns seguem na
canheeerliE olhaioirecadoda Aanana:ait diretoria, outros a deixam, mas seguem como voluntarios!! E assim nossa
rede vai ficando cada vez mais forte e bonital! Seja um voluntario também!

GRATIDAO A MAIS RECENTE EQUIPE QUE FEZ A UPPA ACONTECER

nﬂﬂﬁ,;v

- F

ﬂ«fy 

entarios 16 compartilhamentos 73 curtidas 2 comentarios 1 compartilhamento

Fonte: Facebook/ UppaAutlsmo (2017)% Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)8t

Pais foram convidados, também pela pagina da rede social, para participar da
eleicdo da nova diretoria da Uppa, dando sequéncia ao trabalho que até entdo havia sido
presidido por Adriana Czelusniak, jornalista, mae de um menino com autismo, membro

da Associacdo Europeia de Autismo e ativista. Adriana, atraves de um video (Figura 58),

80 Facebook/UppaAutismo. Nova diretoria Uppa. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1540774179274748> Publicado em 28 mai. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

81 Facebook/UppaAutismo. Uppa = muitas maos. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1541820112503488> Publicado em 29 mai. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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pronuncia-se na pagina e encoraja a continuidade do trabalho intenso que a equipe da
Uppa (Figura 59) desempenha.

Constatamos que, ap0s 0S encontros presenciais, a rede passa a utilizar outra
ferramenta tecnoldgica nas suas trocas conversacionais, o aplicativo WhatsApp®?. Neste
aplicativo, sdo formados grupos de assuntos especificos e de contato permanente, como:
Uppa Uniéo (enfoque geral), Diretoria Uppa, Marketing Uppa, grupos para indicagdes de
terapias, profissionais e escolas, Juridico Uppa, entre outros.

Retomamos, portanto, aqui, a abordagem tedrica (RECUERO, 2014) que indica
que, mesmo diante destas indicagdes de valores percebidos nas redes online, e que podem
contribuir para a formacéo do capital social, estes sdo provenientes do nivel mais basico
de capital (o primeiro nivel), ou seja, capazes de construir e manter uma rede, mas nao de
aprofundar os seus lacos. Entendemos, aqui, que a institucionalizacdo deste grupo, ou
seja, o fortalecimento destes lagos, estd ligado, de fato, aos valores conquistados pelo
efeito de presenca destes individuos, no contato mais proximo, com efeitos de

sociabilidade.

¢) Formacdo dos grupos online de pais, homens engajados: os Cuecas Azuis.

Mesmo ndo sendo o foco principal desta analise, que é direcionado aos atores
sociais das 4 paginas de Facebook aqui observadas, vimos, de modo especial no grupo de
WhatsApp Uppa Unido, que as trocas conversacionais aconteciam, majoritariamente, por
mulheres, mées. Dos 255 participantes, aproximadamente 23 sdo homens, o0 que
representa apenas 9% de participacdo de pais (homens). Pelo baixo interesse dos pais pelo

grupo, a interagdo destes poucos homens era praticamente nenhuma.

82 WhatsApp: aplicativo gratuito para a troca de mensagens instantaneas, de texto, imagens, videos, documentos e
chamadas de voz, via smartphone (telefonia mével com acesso a Internet). Permite a formacao de grupos de contato,
com interesses comuns, com até 256 participantes por grupo (WHATSAPP, 2017).
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Houve, portanto, uma iniciativa de alguns pais em promover um ambiente onde
prevalecesse a presenga masculina e, assim, entender se haveria interesse destes homens
pelas trocas de experiéncias com seus filhos e filhas, e quais seriam essas formas. Surgiu

0 grupo de pais (homens), chamado “Cuecas Azuis” (Figura 60).

Figura 60 - Post Uppa — Grupo Cuecas Azuis. Figura 61 - Post Uppa — Camiseta do grupo
Cuecas Azuis

1| Nando Castro
A e juniio - ©
Grupo de pais e para pals do mundo autista (avds que criam seus netos o | Nando Castro
também sdo considerados), onde também s3o super bem vindos os autistas \ e julho as 14:29 - @
(meninos, jovens ou adultos) para trocarmos dividas, experiéncias e g ; '
incentivos sobre o autismo, e se divertir um pouco longe dos olhares das *Cuecas Azuis, homens unidos pelo autismo*

mulheres falando de assuntos masculinos. Mulheres, amamos vocés. mas
infiltradas serdo convidadas a se retirar._.rs

Os Cuecas Azuis, para quem ndo conhece, & um grupo de whats de homen:
pais e/ou responsaveis de autistas que sao ou desejam ser mais
participativos ao lado das mées, onde trocamos experiéncias e apoio

Ver mais

omos I4IS,
homensengajados,
€ vamos_talal'
sobre AUTISIMO

ASER

GRUPO DE PAIS * UPPA

URITIBAERM

PARTICIPE DESTE TIME DE SUPER PAIS

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)% Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)8

O grupo foi criado em 28 de maio de 2017 e, em 30 e julho do mesmo ano, reunira
215 participantes, todos homens, pais de pessoas com autismo. Além de residentes em

Curitiba-PR, o convite foi alcangando pessoas de varios estados brasileiros, bem como de

83 Facebook/UppaAutismo. Grupo Cuecas Azuis. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
nando.castro.39?fref=grp_mmbr_list> Publicado em 22 jun. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

84 Facebook/UppaAutismo. Camiseta do grupo Cuecas Azuis. Disp. em: <https://www.facebook.com/
nando.castro.39?fref=grp_mmbr_list> Publicado em 22 jul. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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outros paises, onde residem pais que pertencem a rede de contatos destes primeiros
participantes.

Neste espaco, ha a troca testemunhal, constante, das vivéncias com seus filhos,
acontece a busca por apoio e relatos das dificuldades e conquistas da rotina, o pedido de
indicagdes de profissionais e a partilha dos resultados das experiéncias com os diferentes
tipos de terapias e tratamentos. A figura 61, divulga a camiseta desenvolvida para estes
pais, que traz a frase: “Cuecas Azuis - Homens unidos pelo autismo”. A versao feita para
os filhos e filhas diz: “Tenho um pai heréi — Cuecas Azuis — Somos conectados pelo
autismo”, revelando a inten¢do de demonstrar uma relacdo afetuosa, de aceitagéo e
engajamento.

N&o nos propusemos a analisar este grupo, a0 menos nao nesta pesquisa, mas, de
modo preliminar, por considerarmos importante para esclarecer as praticas desta rede
social, destacamos estes como alguns dos principais achados: a linguagem descontraida;
a incidéncia de relatos testemunhais emotivos e afetuosos em relagdo aos seus filhos; a
valorizacdo das respectivas esposas ou companheiras, pelo esfor¢o no cuidado com os
seus filhos; a busca por direitos (a¢des judiciais contra planos de salde, busca por escolas,
compra de carros com descontos para portadores de deficiéncia); a grande preocupacgéo
com o futuro dos filhos, incluindo debates sobre o planejamento familiar, haja vista a
preocupacdo de reincidéncia do autismo em irmdos; indicacdo de filmes, jogos de
videogame e de esportes que contribuem com o desenvolvimento; além da pratica de

solidariedade, mensagens de apoio e esperanca, presentes entre estes homens.

d) Uso da rede para a conquista de espaco adaptado para entretenimento, através de

mobilizacGes presenciais.
Com a intengdo de promover um espaco de entretenimento, adequado para as

familias de criangcas com autismo, a Uppa mobilizou, atraves de parceria com cinemas da

cidade, sessOes adaptadas, chamadas de CineUppa (Figura 62).
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Como um programa de inclusdo, a iniciativa surgiu ap6s uma familia ser
desrespeitada em um shopping center de Curitiba, enquanto o filho sofria uma crise. Com
os pedidos de respeito desta familia, nas redes sociais online, a Uppa organizou uma
manifestacdo pacifica no shopping e, com receio da repercussao negativa, conguistaram

as sessOes de cinema adaptadas.

Figura 62 - Post Uppa — CineUppa

Uni&o de Pais Pelo Autismo - Uppa adicionou 39 novas fotos
M "CineUppa "Meu Malvado Favorito 3" — em @
Cineplus - Shopping Jd. das Américas

15 de julho &s 14:15 - Curitiba - &

Foi lindo esse CineUppalll Confira o album com todas as fotos!!

E pra quem ndo conhece a historia desse maravilhoso programa de
inclusdo:

"CineUppa surgiu depois de um caso de preconceito. Ha alguns anos um
familia foi desrespeitada em um shopping de Curitiba, a mae ouviu de um
diretor que, se o filho dela ndo sabia se comportar fora de casa (ele dava
gritinhos), ele ndo deveria sair de casa.

Diante do desabafo dela nas redes sociais e a pedido das familias da
rede, a Uppa resolveu fazer uma manifestacdo pacifica no shopping.
Muitas familias foram convocadas e apareceram para mostrar que
podiam., sim, ir onde desejassem. Preocupado com a opinido publica, o
diretor do shopping finalmente aceitou a proposta gque eu vinha fazendo
ha meses e meses as redes de cinema, nunca nem respondiam

N&o havia no Brasil noticias de programa semelhante, a inspiracao veio
de programas de passeios feitos na Suécia para pacientes com Alzheime
Diante de um episddio infeliz, tivemos o primeiro CineUppa

Desde entdo, outra rede de cinema nos acolheu e foram cerca de 2 mil 5
expectadores em salas de cinema especialmente preparadas para nosso 5 Mals 36
filhos com autismo, e eles e seus irmdos ndo pagam nada. Ja tivemos
teatro e espetaculos de mdsica também, além de outros passeios.

Isso & inclusdo social, isso € a pessoa com autismo ocupando seu
espaco- onde ela guiser e com liberdade pra issol Que essa ideia se
repita em ainda mais cidades, por todo o Brasil."

Adriana Czelusniak, mde do Gabriel, jornalista e membro da associacdo
Uppa e da Associacdo Europeia de Autismo.

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)%

e) Mobilizacdo de pessoas para participarem de a¢fes de conscientizagdo, unindo

grupos e forcas locais sobre o autismo.

8 Facebook/UppaAutismo. CineUppa. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1594543247231174> Publicado em 15 jul. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Organizada com atividades recreativas e em espaco publico, com grande
circulacdo de pessoas - 0 Parque Barigui (Curitiba-PR) - e através de parcerias com a
Prefeitura da cidade, Secretaria Municipal da Educacdo, Associacdo Comercial do
Parana, Instituicdes de Ensino e empresas privadas, a caminhada do Dia Mundial da
Conscientizagcdo do Autismo (2 de abril), reuniu mais de 3 mil pessoas (Figura 63).

A mobilizagdo aconteceu através das redes sociais, envolvendo diferentes grupos

e associacdes de pessoas em torno do autismo, de Curitiba e Regido Metropolitana.

QD

0.

Figura 63 - Post Uppa — Caminhada de conscientizag

Unido de Pais Pelo Autismo - Uppa adicionou 5 novas fotos ac
album “2 de abril de 2017

5 de abril - @

A Uppa promoveu um grande evento para este 2 de abril em Curitiba, mais
3 mil pessoas passaram pela celebrac do do dia mundial de conscientizac 3
pelo autismo. E a caminhada reuniu diversos municipios da Regido
Metropelitana.

Agradecemos a todos os parceiros, Prefeitura de Curitiba, Projeto Lia, Ska
Adaptado, Pintando na Calgada, TECPUC, UTP Facil Esporte de Cascavel B8
Happy Walk, Espetaria O Simprae, Subway, Associacdo Comercial do Par
- Conselho de Saide, CIAR, Palhacoterapia, Priscila Garcia, Camarim de
Pintura, e os grandes shows de Terra Vicleira, Luiz Lucas, Musicking, banc S
GuiTesin & Inccentes, a Associacdo de Musicoterapia de Parana entre tan
outros parceires!! Foi lindo demais! Ja estamos preparando o 2 de abril de
Z01an

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)% |

f) Proximidade e envolvimento com érgdos publicos locais, atuando em prol da

educacéo e dos direitos das pessoas com autismo e de seus familiares.

Com vistas na defesa dos direitos e na qualidade de vida de quem tem autismo e
da sua rede socioafetiva, surgem os eventos de formacdo para familiares e para os

profissionais das areas de saude e educagao.

8 Facebook/UppaAutismo. Caminhada de conscientizagdo. Disp. em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1474191245933042> Publicado em 05 abr. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Mais uma vez, estas a¢des sao compartilhadas, divulgadas e mobilizadas através
das redes.

Desta forma, acontecem eventos de capacitacdo para académicos (Figura 64), e
também palestras de formacdo, como a que tratou de uma das dificuldades recorrentes

nos relatos dos grupos: a incluséo nas escolas (Figura 65).

Figura 64 - Post Uppa — Académicos da Pref. Figura 65 - Post Uppa — Incluséo nas escolas

Unido de Pais Pelo Autismo - Uppa compartihou a foto de
\ Adriana Czelusniak

v

Pais da Uppa vdo levar informagdes sobre autismo a 460 académicos
contratados pela Prefeitura de Curitiba!

% Uniao de Pais Pelo Autismo - Uppa adicionou 15 novas fotos

* 3dejunho- @

A Uppa trabalha muito para que pessoas com autismo sejam muito bem
incluidas na sociedade - e também na escola. Estdo sendo dois dias de
palestras sobre a Escola e Inclusdo, para esclarecer familias sobre seus
direitos e profissionais sobre como trabalhar com quem tem autismo!

A (

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)% Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)%8

Os convites para estas palestras, semindarios, simpdsios ou congressos sobre o
tema também circulam na pagina Uppa Autismo.

87 Facebook/UppaAutismo. Académicos da Prefeitura. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1431032826915551> Publicado em 22 fev. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

88 Facebook/UppaAutismo. Inclusdo nas escolas. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
1460036620681838/posts/1546976615321171> Publicado em 03 jun. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Figura 66 - Post Uppa — Simpdsio sobre autismo  Figura 67 - Post Uppa — O que todo médico deve

saber?
Unigo de Pais Pelo Autismo - Uppa compartilnou a publicacdo Unigo de Pais Pelo Autismo - Uppa compari skt di

\ de Direitos da Pessoa com Deficiéncia IFMSA Brazil - Comité Local PUCPR Curitiba

16 de maio - @ 23 de marco - @
Meédicos sdo a peca-chave para o diagnostico precoce de autismo! Vam
falar com eleslll s

Marque na agendalll O quarto Simposio de Autismo esta chegando ao
Parque Bariguil As inscrices serdo abertas dia 22/05/17. pelo enderec
aprendere.curitiba.pr.gov.br

Evento gratuito. ngas limitadas. Havera certificado pelo IMAP! A urlsno
4, SiMPOSi0 REGIONAL

sopRE AUTISMO

O qgue todo médico deve saber

V)
IFMSA 1

Brazil

ABR  Autismo: o que todo médico deve saber
5 Qua 19:00 UTC-03 - PUCPR - Curitiba
)17 pe ter

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)%

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)%

Alguns destes eventos sdo direcionados aos pais e ao publico geral, interessado no
autismo (Figura 66), mas também aparecem as falas especificas para profissionais da area
da saude, incluindo médicos, considerados pecas-chave para o diagndstico precoce
(Figura 67), mas que ainda precisam demandar maior atencdo e importancia para 0s

protocolos de alerta.

g) Utilizacdo da rede para o exercicio de praticas de solidariedade: apoio as familias

nas redes.

Por fim, verificamos que a pagina é utilizada, também, para angariar apoio e captar
recursos (Figura 68) necessarios para tratamentos ou compra de medicamentos. Funciona

como veiculo de divulgacdo de objetos terapéuticos para doacdo, para trocas ou ainda

89 Facebook/UppaAutismo. Simposio sobre autismo. Disponivel em: <https://www.facebook.com/
976092559076249/posts/1527620903923409> Publicado em 16 mai. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.

9 Facebook/UppaAutismo. O que todo médico deve saber? Disp. em: <https://www.facebook.com/
1460036620681838/posts/1460036620681838> Publicado em 23 mar. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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para os pedidos de itens que sdo usados em tratamentos, instituindo-se préaticas de

solidariedade.

Figura 68 - Post Uppa — Apoio para construir um quarto.

Uniéo de Pais Pelo Autismo - Uppa

10 de maio - @

Conheca a historia de Francisco e seu filho gue tem autismo severo. Se

sonho é construir um quarto adequado para ele, com isolamento acustic |

que tal ajudar? Entre em contato com ele por
franciscowojciechowski@yahoo.com.br ou licorartesanal@yahoo.com.br
ou cfantasma09@agmail.com Facebook: Francisco Wojciechowski ou

Francisco de Assis Wojciechowski.

log: http:/fautistasseveros.blogspot.com.br/

Fonte: Facebook/ UppaAutismo (2017)%

Tabela 18 - Publicagdes de maior engajamento — Pagina Uppa Autismo (Facebook)

PublicacGes de maior engajamento

Data

Curtidas

Coment.

Reacles

Compart.

Engajamento

1. Postagem - "Paulo Ricardo: gald,
cantor, baixista, ator e compositor
brasileiro. E apoiador da
conscientizac¢do do autismo
também!!"

16/03

175

12

201

230

443

2. Postagem - "Junte-se a nés no dia
2 de abril e sempre!!"

07/03

131

21

140

243

404

3. Postagem - "Leve a mensagem do
autismo adiante!! Juntos pela
conscientizacdo! Lindo trabalho do
Thiago André Costa"

01/04

97

109

275

387

4. Postagem - "A educacdo ndo pode
perder investimentos, ndo pode
perder recursos, ndo pode ficar
abandonada enquanto a ma-gestéo
prejudica o futuro de todos nés!"

27/06

115

42

133

164

339

5. Postagem - "Fernando e Sorocaba:
que dupla minha gente!!!! E estdo
nessa nossa batalha pela
conscientizacdo do autismo!"

30/03

194

207

115

325

Legenda:

ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).
Engajamento = comentarios + reagdes + compartilhamentos.

91 Facebook/UppaAutismo. Apoio para construir um quarto. Disponivel em: <https://www.facebook.com/

976092559076249/posts/1519866284698871> Publicado em 10 mai. 2017. Extraido em 23 jul. 2017.
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Ao final desta analise, encerramos o registro das observacgdes da pagina Uppa
Autismo, também com a indicacdo sintética (Tabela 18) das publicacbes de maior

engajamento, como destaques durante o periodo de acompanhamento da pagina.
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5. AS PRATICAS COMUNICACIONAIS
NAS PAGINAS DO FACEBOOK:

A LUTA POR RECONHECIMENTO

E RESSIGNIFICACAO DO

AUTISMO E DE SEUS ATORES

5.1. ATORES E FALAS:
APROXIMACOES ONLINE QUE
ENUNCIAM A FORMACAO DE UM
CAPITAL SOCIAL DO AUTISMO

Com o mapeamento das quatros paginas pesquisadas, pudemos perceber perfis,
demandas e as caracteristicas predominantemente relevantes em cada comunidade.

Em continuidade, agora, estabelecemos um esquema comparativo entre estes atores
e suas falas, aproximando-os dos valores que constituem a formacdo de um capital social
nas redes. A base teorica para estas aproximacgdes sdo os aportes definidos por Recuero
(2014).

A intencdo é perceber como os valores mais comumente relacionados aos sites de
redes sociais (a visibilidade, a reputagdo, a popularidade e a autoridade), tal qual a sua

apropriacéo pelos atores, séo manejados nas paginas.
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Quadro 4 — Tipos de capital social

Valor percebido Capital social
Visibilidade Relacional
Reputacédo Relacional Cognitivo

Popularidade Relacional
Autoridade Relacional Cognitivo

Fonte: Recuero (2014, p. 114).

Também como métrica de observacgdo, consideramos o quantitativo de publicacdes
e suas respectivas interacdes (curtidas, reagcBes, comentarios e compartilhamentos).
Salientamos que ndo temos a intencdo de adentrar nos estudos ou critérios de recep¢do, mas
apenas perceber como o0s lagos interacionais se manifestam. Entendemos que a
predominancia de curtidas, reagdes ou compartilhamentos podem significar a prevaléncia
de lagos associativos. Ja no caso dos comentérios e testemunhos também se manifestarem,

tendemaos a identificar a presenca de lacos dialdgicos.

Tabela 19 — Sintese das Estatisticas de Publicacdes e Interacdes nas Paginas do Facebook

Pagina PublicacBes Curtidas Reac0es Comentarios Compartilha-

mentos

Autismo e 57 14.147 14.910 747 9.677

Realidade

'F-,Sg:”a Vira 494 268.502 328.449 31.811 68.635

Marcos Mion 158 478.205 616.468 48.655 145.955

Oficial

Uppa Autismo 162 7.655 8.397 693 2.264

Legenda:

Reacdes = curtidas + marcacdes de icones de emogdes (emoticons)

Observamos que na pagina Autismo e Realidade, formada por um ator social
definido como técnico e especialista, as relacdes se concretizam com base no valor da sua
reputacdo e, consequentemente, de autoridade. A pagina é gerenciada por uma reconhecida
ONG (Autismo e Realidade) e importante instituto de pesquisa (Instituto Pensi), que
configuram suas falas com a disponibilizacdo de contetdo técnico e cientifico sobre o

assunto, divulga projetos e mobiliza agdes.

154



Autismo: conexdes em busca por reconhecimento - Igor Lucas Ries

Quadro 5 — Capital Social em Autismo e Realidade

Pagina Ator social \{alor € Caracteristicas predominantes
Capital social
a. Conteudo técnico e cientifico sobre o
autismo;
b. Divulgacdo de congressos e simpdsios da
Valor ONG e Inst. Pesg. Pensi.
percebido: c. Dicas de como lidar com as dificuldades
reputacéo e cotidianas;

Autismo e Técnico / autoridade d. Valorizacdo da luta de pais pelos direitos dos
Realidade especialista filhos com autismo;

Capital social: e. MarcagBes de outros nomes nos comentarios;
relaci_o_na| f.  Projetos de conscientizagdo e motivacao para
cognitivo novas acdes;

g. Atualizacdo de experiéncias;
h. Incentivo as préticas de inclusdo escolar, uma
das principais preocupagdes das familias.

Estes fatores se constituem como critérios que geram confianca entre os atores da
rede, de modo especial pelo potencial de contribuicdo efetiva que suas informacdes
publicadas conferem. Lembramos, entdo, que a reputagdo “refere-se as qualidades
percebidas nos atores pelos demais membros da sua rede”, e a validagdo do “tipo de
informacdo publicada pelo ator social”, e que caracteriza este capital social como relacional
e cognitivo (RECUERO, 2014, p. 111). A forte reputacdo confere, em conjunto, o valor da
autoridade, visto a medida da efetiva influéncia de um ator com relacdo a sua rede,
juntamente com a percepcao dos demais atores da sua reputacdo (RECUERO, 2014).

Identificamos que, nesse capital social relacional e cognitivo, as interacbes que se
ddo na péagina sdo, na maioria, compostas por curtidas, reacbes e compartilhamentos
(Tabela 19), conduzindo a formacéo de lagos associativos. Os comentarios e testemunhos
séo pouco significativos neste caso e, quando ocorrem, sdo na inten¢do de marcar um outro
perfil e indicar o contetdo que foi apresentado em Autismo e Realidade para uma nova
pessoa que, supostamente, deva ter interesse na informacéo.

No caso da pagina Lagarta Vira Pupa, cujo ator social &€ definido de forma
testemunhal, gerido por uma mée de um menino com autismo, as relagdes se concretizam,
em nossa analise, com base num cruzamento dos valores de visibilidade e de autoridade.

Além das experiéncias vividas com o filho Theo, Andrea Werner configura sua fala
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enunciando as rotinas da vida (escola, alimentacéo, direitos, desenvolvimento da crianca,
terapias, etc.). As postagens valorizam, especialmente, 0s contrates entre 0s papéis
exercidos pelas mées de criangas com autismo que a acompanham. Estes papéis acumulam
funcdes de mae, mulher, profissional, com tolerancia e carinho (mée azul, incansavel), sem
paciéncia e limitada, experiente ou despreparada, a fim de lutar pelo afastamento de
estereotipos estigmatizados.

Quadro 6 — Capital Social em Lagarta Vira Pupa

Pagina Ator social V_alor € Caracteristicas predominantes
Capital social
a. Apoio a diversidade de deficiéncias;
b. Recorréncia de mensagens sobre preocupacdo
das maes;
c. Devolutiva as criticas, como porta-voz de
Valor outros;
percebido: d. Divulgagéo dos direitos e das conquistas
V|S|b|||.dade € JUdlClalS,
Lagarta Mée / autoridade e. Tentativas de afastamento dos esteredtipos
Vira Pupa testemunhal. Capital social: . eTstlgmatlzados. - )
relacional e . enta afas'tar 0 estereoNtlp(_) de mul‘heres
relacional incansaveis” e das “maezinhas azuis”;
cognitivo g. Partilha das experiéncias vivenciadas através
de relatos;
h. Préticas voltadas a conscientizagdo e quebra
de paradigmas.
i. Publicacdes de dicas praticas de aprendizado.

O quesito visibilidade, neste caso, funciona como uma forma de amplificacdo dos
valores obtidos através das conexdes da rede de Andrea Werner, operando como um suporte
social e de informacgfes. Dentre as trés paginas especificas sobre autismo pesquisadas,
Lagarta Vira Pupa é a que possui 0 maior nimero de seguidores e publicacBes. Esta
visibilidade, associada ao fato de ser mae de uma crianga com TEA e jornalista, torna-se
materia-prima para a formacéo de outro valor: a autoridade que Andrea conquistou e que
podem garantir facilidades para influenciar a sua rede, ampliando a sua percepcao junto aos

demais atores.
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Notamos, portanto, a constituicdo de um capital social relacional (ligado a
visibilidade), associado ao relacional cognitivo (por conta da sua autoridade). Nesta pagina,
por sua vez, a quantidade de comentarios nos posts de Lagarta Vira Pupa € bastante
expressiva (Tabela 19), o que aproxima a percepcao da formacao de lagos dialdgicos. Além
da partilha e atualizacdo das experiéncias vividas com o Theo, que se reproduzem nas
familias seguidoras, as interacOes presentes através dos comentarios acontecem em forma
de questionamentos sobre rotinas, solicitacbes de dicas de como lidar com as criancas em
crises, para diminuir comportamentos repetitivos, trabalhar com a seletividade alimentar,
melhorar o0 sono, assim como aumentar a autoestima das mades, superar o luto pés
diagnostico, etc., fatores que reforcam o valor da sua autoridade na rede.

Em Marcos Mion Oficial, pagina que, como mencionamos, ndo foi criada com a
intencdo primeira de tratar do tema autismo, identificamos um ator social entendido como
celebridade e pai. De um lado, uma personalidade formadora de opinido, de destaque e
reconhecido como artista. Noutra perspectiva, um pai que experiencia relagdes do cotidiano
autista junto do seu filho Romeo, e as testemunha na rede, assumindo, como ja foi dito,
uma nova categoria de celebridade: ser pai do Romeo. Neste caso as relacdes
predominantes se concretizam, portanto, com base na intersec¢éo de valores de visibilidade
e de popularidade.

Suas publicac6es trazem reflexdes sobre as experiéncias do cotidiano, com destaque
para o valor daquelas mais ordindrias que, em outra situacao, talvez ndo se desse conta da
sua importancia. Mion renova a sua personalidade na rede e se enuncia, agora, como pai do
Romeo, aprendiz do autismo e com maior proximidade de outras familias que compactuam
da mesma vivéncia. Em todas as publica¢Ges ligadas ao autismo, a fala do apresentador
também manifesta sua fé, considerando Deus e a familia como bases que sustentam 0s seus
discursos. Enfim, usa a sua fala, popularidade e visibilidade incentivando préaticas de

solidariedade com outras familias que vivem seus conflitos.
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Quadro 7 — Capital Social em Marcos Mion Oficial

/ celebridade.

Capital social:
relacional.

Pagina Ator social \{alor € Caracteristicas predominantes
Capital social
Hé& a predominancia de publicacGes
testemunhais, com reflexdes sobre 0s
paradoxos do cotidiano e a aproximacao das
Valor familias que convivem com o autismo.
. P_e“??b'd": O “pai do Romeo” ¢ mais forte. Renovacao
Marcos (testelrjnal:nhal) ggﬂg;gﬂ%ﬂgg do seu perfil de celebridade.
Mion Oficial ' Através da sua relacédo afetiva com o filho,

coloca-se como aprendiz do autismo.

Deus e a familia sdo bases que sustentam
seus discursos.

As praticas de solidariedade se concretizam
na vida.

A tabela 20 elucida a forca das suas postagens ligadas ao Romeo que, mesmo sendo

em menor volume (trazemos aqui o exemplo de dois posts no més de julho de 2017),

representou 99% dos compartilhamentos realizados pela sua rede no mesmo periodo, 85%

dos comentérios e 79% de engajamento ao considerarmos, evidentemente, o total de

contetdo disponibilizado no més. Estes dados indicam que, no caso das publicacbes que

testemunham sua experiéncia com o filho, a rede se manifesta com lagos associativos e

dialdgicos, configurando um capital social relacional, sustentado pela visibilidade e

popularidade do seu perfil.

Tabela 20 - Representatividade % dos 2 Posts sobre Romeo e a Familia, em Junho/2017 (Facebook)

Junho de 2017 Posts Curtidas Coment. Reagdes Compart. | Engajam.

Total de posts do més 39 194.485 33.886 268.388 | 134.598 | 436.872

2 hosts sobre o Romeo e 2 2 | 121436 | 28735 | 184.884 | 132.779 | 346.398
% 5% 62% 85% 69% 99% 79%

Legenda:

ReacOes = curtidas + marcagdes de icones de emogdes (emoticons).

Engajamento = comentérios + reacdes + compartilhamentos.

Por fim, a pagina curitibana da Unido de Pais pelo Autismo (Uppa Autismo) €

gerida por um grupo de atores sociais formado por pais engajados de modo online e
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presencial. As suas relagdes sociais tém base no cruzamento dos valores de reputacdo e de
visibilidade.

A pagina desta associacdo configura sua fala por meio do engajamento de pais, 0
gue amplia a sua reputacdo e contribui com a promocao, pela plataforma online, de acfes
locais de conscientizacdo, exposicéo e visibilidade do autismo. Estas a¢cdes compreendem
eventos, caminhadas, palestras, semindrios, capacitacdo de educadores e familiares,
manifestos, reivindica¢fes de politicas publicas, encontros de entretenimento para as
criangas, praticas de solidariedade e apoio as familias na rede, etc., que efetivam, num

segundo momento, um processo de relacdo também presencial.

Quadro 8 — Capital Social em Uppa Autismo

Pagina Ator social V_alor € Caracteristicas predominantes
Capital social
a. Ac0es de exposicao e visibilidade — autismo
em evidéncia e engajamento;
b. Efetivacdo do processo relacional — contato e
Valor presenca;
percebido: c. Formacéo dos grupos online de pais: Cuecas
Pais / r_epu_tggao € Azuis;
Uppa engajamento visibilidade. d. Uso da rede para a conquista de espacos
Autismo online e . . adaptados;
presencial Capital social: | . Mobilizagio de pessoas: agbes e eventos de
relacional ' A '
cognitivo e cons<_:|e_nt|zagao; _
relacional. f.  Proximidade e envolvimento com 6rgaos
publicos;
g. Pratica de solidariedade: apoio as familias nas
redes.

Neste caso, a plataforma online possibilita, inicialmente, o encontro de pais, como
um instrumento de conexao que, na medida que estdo engajados, como um dos nos da rede
(lacos dialogicos e de interagdo mutua), podem partir para as relagbes presenciais e
participar das atividades organizadas pela Uppa. Entendemos que estes valores (reputagdo
e visibilidade) constituem, ent&o, um capital social relacional e relacional cognitivo.

Deste engajamento de pais, surgiu um grupo local, online, formado apenas por
homens, pais de criangas com autismo, intitulados “Cuecas Azuis”. Como foi caracterizado,

seus atores se enunciam através das trocas testemunhais e configuram suas falas por meio
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da partilha das conquistas e dificuldades presentes nas vivéncias com seus filhos. Porém,
utilizam deste lugar de fala porque querem ser percebidos e reconhecidos como pais de
alguém com autismo.

Por meio desta esquematizacdo comparativa entre os atores sociais e suas falas,
aproximando-os dos atributos trazidos por Recuero (2014), percebemos a presenca de
cruzamentos de valores que sdo apropriados pelos seus atores, de acordo com seus perfis
e demandas, com vistas a formagcdo de um capital social em torno do autismo. A
visibilidade é um valor predominante em nossa analise, mas que possibilita a amplificacéo
dos demais valores sociais (reputacdo, autoridade e popularidade) quando, por exemplo,
a rede com nos (atores), conectados pela causa do autismo, engajam-se e configuram-se
como um capital social relacional.

Entendemos, deste modo, que a pratica comunicativa e interacional ligada a uma
relagdo socioafetiva que partilha, vive e comunga, através das suas narrativas e
experiéncias enunciadas nas redes, traduz as lutas e o poder do qual estes atores querem
se apoderar (FOUCAULT, 2008). Esta atitude é a materializacdo de uma causa, aqui

expressa em luta por reconhecimento e ressignificacdo do autismo.

5.2. EXPERIENCIAS COMUNICATIVAS
MOBILIZAM O RECONHECIMENTO
E A RESSIGNIFICACAO

Com as reflexdes sobre as interagdes comunicativas motivadas pelo autismo e
vivenciadas por atores sociais nas suas redes online, por meio de experiéncias e narrativas,
alcancamos um entendimento sobre a construcdo de um capital social relacional, cujos
valores abarcam a visibilidade e, consequentemente, a reputacdo, a autoridade e a
popularidade.

Notamos que, com estes valores conquistados, opera-se, de fato, um potencial

estado de luta, onde os nds destas redes se associam em comunidade online, conectada, e
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dialogam num espago de conversacdo civil (MARQUES, 2016), numa relagdo entre
experiéncia e discurso, na tentativa de discutir os padrdes e habitos, direcionando a um
reconhecimento social que formule, inclusive, novas politicas. Lembramos que néo se
trata de um espaco de deliberacéo ou de definicdo destas novas politicas, mas sim, como
mencionamos, um recinto de conversacgdo, onde 0s grupos se enunciam.

Por isso, considerando que a experiéncia do reconhecimento intersubjetivo, em
Honneth (2003) se da atraves de padrdes que determinem propriedades e capacidades dos
sujeitos, garantindo-lhes a constituicdo das suas identidades pessoais e a autorrealizacao,
é possivel estabelecermos aproximacdes desta base tedrica e reflexiva, com as interacdes
destas comunidades online sobre 0 autismo que buscam a elevagdo na sociedade do seu
valor social e da reputacdo de seus membros.

Como apresentado no capitulo 2, vimos que Honneth (2003) reconhece a
experiéncia e a afetividade como campos mobilizadores destes individuos que, por sua
vez, podem ampliar seu grau de autorrealizagdo com cada nova forma de reconhecimento,
referindo-se a si mesmo como sujeitos. Desse modo, “esta inscrita na experiéncia do amor
a possibilidade da autoconfianca, na experiéncia do reconhecimento juridico, a do
autorrespeito e, por fim, na experiéncia da solidariedade, a da autoestima” (HONNETH,
2003, p. 272).

Assim, arriscamos estabelecer, de forma sintética e sistematizada, um cruzamento
destas esferas de reconhecimento intersubjetivo de Honneth (2003), com as categorias de

lagos, valores e capitais sociais trazidos por Recuero (2014).

Quadro 9 - Cruzamento de esferas de reconhecimento com lacos, valores e capitais sociais

Capital social relacional afetivo Capital social relacional cognitivo

Rede de lagos dialégicos Rede de lagos associativos

o ) Valores de autoridade, reputacdo e
Valores de visibilidade, popularidade e reputacéo.

visibilidade.
Reconhecimento pelas relacdes de Reconhecimento pelos
amor / afeto; solidariedade / eticidade. direitos; solidariedade / eticidade.
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Percebemos que os valores de visibilidade, popularidade e reputagdo contribuem
para a formacdo de um capital relacional afetivo na rede, pois favorecem a troca de
experiéncias narrativizadas e testemunhais em postagens e comentarios, constituindo
lagos dialdgicos. Este fendbmeno, portando, possui elementos que cooperam com as lutas
das esferas afetiva e de solidariedade do reconhecimento intersubjetivo definido por
Honneth (2003). J& o conjunto de valores de autoridade, reputagdo e visibilidade,
formadores de um capital social relacional cognitivo, estariam ligados aos aspectos do
direito e, por consequéncia, da solidariedade, visto que o sentimento de justica, que as
conquistas das lutas sociais alcangam, promovem condigdes de realizagdes comuns e de
relacOes solidarias, onde seus membros se estimam de maneira simétrica.

Na sequéncia, para tornar mais clara a percepcao das lutas que estes atores sociais
manejam em suas paginas, aproximamos 0S pontos comuns presentes em suas falas,
enquadrando-os nas categorias de reconhecimento estabelecidas por Honneth (2003).
Desta forma, extraimos semelhangas discursivas que justificam suas buscas por
reconhecimento, de maneira intersubjetiva, mas que também fortalecem seus membros
de modo que cresce a expectativa de realizacdo dos seus objetivos comuns.

Nas relagBes priméarias de amor e amizade, como forma de reconhecimento,
notamos que as falas dos atores coincidem em aspectos de dedicacdo emotiva pois
partilham suas experiéncias vivenciadas através de relatos; ha uma predominancia de
publicacdes testemunhais, com reflex6es sobre os paradoxos do cotidiano e a aproximacgéo
das familias que convivem com o autismo; tais experiéncias relatadas atualizam, por sua
vez, as dos demais seguidores da rede; ocorre uma tentativa de renovacédo dos seus perfis
quando, por exemplo, Mion se qualifica como aprendiz e “pai do Romeo”, na luta das maes
pelo afastamento do padrdo normativo de “maezinhas azuis”, no uso de camisetas
estampando a frase “eu amo alguém com autismo”, numa pratica de exposi¢do e
conscientizacao; a familia e a religiosidade sdo bases que sustentam os discursos, além da
percebermos a efetivagdo do processo relacional, quando aproxima de modo a permitir

também o contato presencial. De modo pratico, visualizamos que estas falas, pautadas no
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amor e amizade, enunciam promover em si proprios uma relacdo de autoconfianca do

processo de reconhecimento.

Quadro 10 - Observacdes empiricas ligadas as esferas do reconhecimento nas péaginas do Facebook

reconhecimento

(amor, amizade)

(direitos)

Modos de_ Dedicacéo emotiva Respeito cognitivo Estima social
Reconhecimento
Formas de Relacdes primarias Relacdes juridicas Comunidade de valores

(solidariedade)

Autorrelacdo

empiricas, comuns
nas paginas do
Facebook

destes atores na rede, o “pai
do Romeo”, os “Cuecas
Azuis”, as “maes lutadoras
€, 80 mesmo tempo,
exaustas”, etc.

Na rede assumem-se como
aprendizes das relacdes
afetivas com os filhos ou
com outros sujeitos
socioafetivos;

Ha uma efetivagdo do
processo relacional — o
contato e presenca;

A familia e religiosidade
sdo bases que sustentam
seus discursos.

Divulgagdo dos direitos
obtidos e das conquistas
judiciais;

Uso da rede para a
conquista de espacos
adaptados;

Falas direcionadas aos
6rgdos publicos.

” Autoconfianca Autorrespeito Autoestima
prética
Acoes de exposicdo e
visibilidade — autismo em
Partilha das experiéncias evidéncia e engajamento;
vivenciadas através de
relatos; Projetos de conscientizacdo
e motivacdo para novas
Ha a predominancia de acoes e eventos;
publicagGes testemunhais, | Valorizagdo da luta de pais
com reflexdes sobre 0s pelos direitos dos filhos Préticas de apoio as
paradoxos do cotidiano e a com autismo; familias nas redes.
aproximacéo das familias
que convivem com 0 Tentativas de afastamento
autismo. dos esteredtipos
Incentivo as praticas de estigmatizados das criangas
As experiéncias relatadas inclusdo escolar, uma das com autismo, bem como
pelos atores atualizam as da principais preocupagdes das pessoas que 0s
sua rede; das familias. acompanham (pais,
. familiares, rede
Observagdes Ha uma renovacédo do perfil socioafetiva);

Compartilhamento de
pesquisas, contetido técnico
e atualizado;

Sugestdes de dicas de como
lidar com as dificuldades
cotidianas;

Marcagdes de outros nomes
nos comentarios, como
forma de alcancar pessoas
que possam ser alvos destas
informacoes;

Apoio a diversidade de
deficiéncias;

Publicacdes de dicas
préticas de aprendizado e
desenvolvimento infantil.
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Quando comparadas as relagdes juridicas, ou seja, as manifestacdes e lutas pelos
direitos das pessoas com autismo e de quem os acompanha, as semelhancas se deram na
valorizacédo da luta de pais pelos direitos dos filhos com autismo; pelo incentivo as praticas
de inclusdo escolar, uma das principais preocupacdes das familias; através da divulgacéo
dos direitos e das conquistas judiciais obtidas por algum ator na rede; com a utilizagéo das
paginas para mobilizar a conquista de usos adaptados em espacos publicos; por
reivindicacdes direcionadas aos 6rgaos publicos, com vistas na sensibilizacdo para novas
politicas. Por isso, consideramos que estas falas buscam o respeito cognitivo trazido pela
seguranca juridica, quando ha a garantia de direitos, e entendemos que esta relacdo de
autorrespeito adquirida também amplia o grau de reconhecimento em seus membros.

No caso das comunidades de valores, que correspondem a solidariedade ou
eticidade como formas de reconhecimento, analisamos que 0s seus atores estabelecem suas
lutas por estima social ao enunciarem, com esforco, acOes de exposicéo e visibilidade que
colocam o autismo em evidéncia, buscando engajamento; quando promovem e divulgam
projetos e eventos de conscientiza¢do, motivando novas participacdes; nas suas praticas de
apoio a outras familias das redes; nas suas tentativas de afastamento dos esteredtipos
estigmatizados das criangas com autismo, bem como das pessoas que 0os acompanham (pais,
familiares, rede socioafetiva); no compartilhamento de pesquisas, conteldo técnico e
atualizado; com as sugestdes de dicas de como lidar com as dificuldades cotidianas; por
meio das marcacfes de outros nomes nos comentarios, como forma de alcancar pessoas
que possam ser alvos destas informacdes; atraves do apoio a diversidade de deficiéncias;
nas publicagdes de dicas praticas de aprendizado e desenvolvimento infantil. Assim, as
falas destes atores manifestam suas lutas por reconhecimento quando se esforcam para
ampliarem, nestas interagdes, o grau de autoestima de si proprios e de seus pares.

Nestas relacfes do cotidiano autista, vividos por seus atores sociais nas
comunidades online, como defendido por Honneth (2003), analisamos estar inscrita na
experiéncia do amor e amizade, a luta por autoconfianca, na experiéncia do reconhecimento
juridico, o esfor¢o pela garantia do autorrespeito, e na experiéncia da solidariedade, a busca

por estima social. Concluimos que esta luta contribui, portanto, com a formagdo de um
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capital social do autismo, capaz de produzir novos padrfes de fala e de comportamentos,
num processo de transformagé&o social que permite, com esperancga, pensar-se em um novo
significado para o autismo e para 0s seus membros.

Ao chegarmos neste ponto, alcancamos sentido para tratarmos, entdo, da
ressignificacdo. Observadas as narrativas e experiéncias apresentadas nas paginas do
Facebook pesquisadas, entendemos que a ressignificacdo atua como um fundamento
hermenéutico-comunicativo (no que se refere ao processo de interpretacdo) que torna
factivel a interpretacdo dos conhecimentos e da realidade historica em seu fluxo sistémico.
A percepcao dos fatos e praticas visualizadas nestas redes, portanto, ndo séo estilhacadas,
mas definem, a partir da dindmica de um conjunto do contexto autista, de um todo
construido por seus atores e integrado por seus membros.

Nesta perspectiva, a ressignificacao seria um processo de modificacdo do filtro pelo
qual o autismo e seus acontecimentos s&o percebidos, alterando, assim, 0 modo e os padrdes
como anteriormente eram definidos.

Mihl & Esquinsani (2004) indicam que a ressignificacdo se fundamenta em uma
compreensdo hermenéutica do processo de constituicdo da realidade social e do préprio
conhecimento, ou seja, enquanto método linguistico e cultural, possibilita o surgimento de
um novo significado aos acontecimentos atraves da alteracdo de uma visdo de mundo ou
perspectiva do olhar.

Ressignificacdo é um ato cognoscitivo e politico que promove a mudanga dos
simbolos, dos rituais e das agdes humanas, introduzindo ou criando significados
numa perspectiva critica, que mobilizam os individuos para a luta a favor da
transformagcdo social. Pelo processo de ressignificacdo, conservadoras préticas
de rituais, velhas férmulas de compreensdo, tradicionais maneiras de se exercer
0 poder sdo reconvertidas em novas forcas a favor da construgdo de uma nova
ordem social, politica e cultural. E um exercicio de transformacao das praticas
tradicionais de acomodacdo e de alienacdo para praticas inovadoras pelo

reestabelecimento das dimens@es criticas e revolucionarias que estas trazem
implicitas desde a sua origem (MUHL & ESQUINSANI, 2004, p. 10).

Assim, o significado do autismo esta sujeito ao filtro pelo qual o observamos e que,
portanto, quando o seu significado é mudado, a receptividade, a interacdo e o

comportamento das pessoas também tendem a se moldar. Entendemos, deste modo, que
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por intermedio da ressignificacao, é possivel redimensionar a maneira de pensar, ver novos
pontos de vista, de informaces e valores ligados ao autismo. Verificamos também que ha
um encontro de pressupostos tedricos em Honneth (2003) ao tratar do reconhecimento
intersubjetivo e Muhl e Esquinsani (2004), no que tange a ressignificacao, quando destacam
a forca das lutas dos individuos, movidas por suas diferentes causas, como bases da
interacdo e, consequentemente, de transformacéo social.

Mihl e Esquinsani, ligados as praticas da educacdo, favorecem a compreensao da
ressignificacdo como um processo que, ao se efetivar, modifica também as formas de agéo
da sociedade. Ou seja, para um novo significado, esperam-se novas atitudes. Assim, quando
se modifica o filtro, altera-se consequentemente o significado e, entdo, é possivel aprender
a pensar e sentir de outro modo sobre os fatos da vida, entender o mundo sob nova Otica e
considerar novos padrdes.

Como principio pedagogico, o didlogo tem sido destacado como um importante
recurso de transformacéao da educacdo, tanto no contexto escolar como nos mais
diferentes movimentos sociais; € um importante meio de que a humanidade

dispGe para promover uma interagdo criativa entre os diferentes personagens da
vida cotidiana (MUHL & ESQUINSANI, 2004, p. 7).

Para os teoricos, isso significa dizer que um individuo s6 se reconhece na relacao
com o outro, “nas interagdes sociais; em outros termos, a relacdo cognoscitiva ndo é uma
relacdo direta do sujeito com o objeto, mas uma relagdo sempre mediada por compreensdes
e entendimentos constituidos por interagdes dialdgicas no cotidiano” (MUHL &
ESQUINSANI, 2004, p. 8). Neste sentido, a ressignificacdo complementa as lutas por
reconhecimento do autismo, a medida que se configura como um movimento capaz de
desenvolver outras capacidades de compreensado das circunstancias da vida.

Notamos, contudo, que os achados enunciados nas paginas revelam que a
ressignificacdo ndo se da apenas para o autismo e seus estigmas (significado do transtorno
e das suas polaridades) ou ainda para o seu portador (a pessoa com autismo), mas de modo
especialmente evidente para os atores da rede, representantes destas comunidades, que

manejam suas falas ao partilharem suas experiéncias com novo olhar, ou ainda, novo filtro.
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Fica claro que ha buscas, ou esfor¢os, agora direcionados para a ressignificacdo pessoal

destes sujeitos que, afetivamente, vivenciam o autismo.

Quadro 11 — Ressignificacdo dos atores sociais

Ator social

Busca de um novo significado

“Maezinhas azuis”
(dedicadas, incansaveis e protetoras)

Além da dedicacdo, estas mdes sdo mulheres que
também se cansam, ndo sabem como agir ou
vivem momentos de soliddo ou desespero.

Marcos Mion
(celebridade: ator, apresentador,
empresario, formador de opinido)

Tenta assumir uma nova categoria de celebridade
perante sua rede: ser pai do Romeo e ter sua
familia como base.

Pais da Uppa Autismo
(rede majoritariamente formada por méaes,
mulheres que acompanham as rotinas dos filhos

Pais engajados. O surgimento do movimento
“Cuecas Azuis” se mostrou como iniciativa de
fortalecimento da participagdo dos pais (homens)

com autismo) na vida e rotina dos seus filhos.

Percebemos, desta forma, que as negociacdes sdo provenientes de varias demandas
de sentido mas que, de forma geral, todas passam pela experiéncia do afeto, de
pertencimento a um grupo, pelos discursos, no encontro perceptivo das relacdes
socioafetivas que caminham, lado a lado, com os elementos, artefatos e impactos culturais
contemporaneos. Observamos que sdo estes 0s aspectos ligados as relacbes afetivas que
d&o conta, pouco a pouco, de ressignificar. O afeto, portanto, ¢ “aquilo que nos constitui
como sujeitos desejantes em nossa relagio com o outro” (CORREA, 2005, p. 66).

N&o temos pretensdes de estender aqui 0s pressupostos tedricos sobre o afeto, mas
considerando uma certa emergéncia presente nas lutas destes grupos sociais por um mundo
mais solidario, onde o autismo tem seu poder e lugar reconhecidos, surge uma relagéo entre
0 tempo e o afeto. Sobre isso, apoiamo-nos brevemente, apenas como uma luz que se
acende e nos incentiva, noutro momento, a continuar nesta pesquisa. Corréa (2005, p. 66),
explica que “0 homem moderno vive uma espécie de antinomia com o tempo, uma espécie
de disputa em que as horas sdo inimigas e, a0 mesmo tempo, preciosas”. Assim, conclui
que o tempo ¢ um ponto de incidéncia de reagdes afetivas, ou seja, que “o afeto incide sobre
o0 tempo vivido, transformando-o e tornando-o um atributo”. Esta breve passagem, mas de

todo modo bastante significativa para 0 nosso contexto, revela também a capacidade das
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relagOes afetivas para o reconhecimento e para uma transformacao capaz de produzir novos

significados. Tudo isso, ainda, neste tempo: nesta vida.
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6. CONSIDERACOES
FINAIS

Cientes da importancia da observacao e analise imparcial dos fenbmenos aqui
apresentados, bem como pelo cuidado em ndo colocar a minha experiéncia de vida como
objeto de anélise, ainda ndo haviamos mencionado detalhes ligados ao meu filho, o Davi
Lucas, ter autismo. Este diagndstico aconteceu em 2013, quando o Davi tinha 1 ano e 10
meses. Hoje (2021), aos 10 anos, esse garotinho lindo ja me colocou em lugares que eu
jamais imaginaria, inclusive na posicdo de pesquisador. Obrigado, Davi!

A realizacdo desta pesquisa, que resultou neste livro, foi pautada, portanto, no
desejo de compreender como ocorrem as interagfes comunicacionais e a constitui¢do das
redes socioafetivas ligadas aos sujeitos com autismo, atraves de comunidades do
Facebook, que buscam, como hipotese, o reconhecimento deste modo de vida e a sua
ressignificacao.

A experiéncia ao lado do Davi, aliada a presenga de um estado de alerta global,
dado o salto no nimero de casos de pessoas diagnosticadas com autismo, promoveram
incomodos e a energia de pesquisa capazes de abracar este estudo, suas andlises, reflexdes
e, enfim, de caminhar rumo ao encontro das respostas para a problematica estabelecida.

Nesta dinamica entendemos que a convivéncia com o autismo afeta diretamente a
maneira como os individuos e sua rede socioafetiva se comunicam, interagem e
experimentam os estigmas que o norteiam. Percebemos que este estigma, no entanto, néo

esta enraizado nos atributos do autismo, nas suas caracteristicas ou sintomas, mas surge,
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com todos 0s seus prejuizos, da relacdo entre este transtorno e os diferentes significados
historicos e culturais que o acompanham.

Aproximamo-nos, neste contexto, das praticas comunicativas e da constitui¢do de
dispositivos interacionais nas redes sociais online, capazes de conduzirem importantes
transformagOes a partir dos arranjos sociais que neles se desenvolvem. Deste modo,
sujeitos encontram nestas redes um ferramental para se organizarem, expressarem seus
pensamentos, declararem suas lutas e testemunhos, bem como narrativizarem suas
experiéncias nesta vivéncia com o autismo, seja em tom de registro, visibilidade, apoio,
desabafo ou qualquer outro desejo capaz de fazé-los sentirem-se mais fortes. Assim, a
comunicacgéo se apresenta como um processo vivenciado, em movimento, visto que um
post sobre uma situacdo ou vivéncia abre caminho para tantos outros relatos. Nele, é o
préprio individuo que carrega a condicdo de produzir novos significados para o autismo,
de interagir e se desenvolver, ao invés de apenas reproduzir os significados ja existentes.

Mesmo que as redes sociais digitais sejam apenas um contexto, um ambiente,
meio ou forma de mediacdo, que atuem com uma certa modulacdo ou negociacdo da
imagem, sendo utilizadas para propésitos muito distintos, ainda possibilitam as livres
narrativas dos fragmentos de relatos e historias de vida. Narrativizadas e mediatizadas,
estas experiéncias reinem e permitem a partilha, a comunhéo do cotidiano, ilustram a
importancia tanto do “comum” quanto dos conflitos entre os individuos e sdo, por isso,
capazes de aproximar e registrar suas lutas sociais.

Tais conflitos e lutas sociais, portanto, conduziram esta pesquisa ao enfoque do
reconhecimento, em Honneth (2003). A experiéncia do desrespeito as esferas do amor,
dos direitos e/ou da solidariedade representa, na visdo do teorico, a auséncia de
reconhecimento intersubjetivo e social, tornando-se um impulso para a resisténcia, para
o conflito e, enfim, para uma luta por reconhecimento.

Nestas ponderacdes, notamos elementos que contribuem para a compreensédo do
surgimento de mobilizacgdes sociais, da formacgéo de grupos e comunidades presenciais e
online em torno do autismo que, a partir dos conflitos que esta condigéo de vida acarreta,
estes sujeitos vao lutando e tentando dar conta, pouco a pouco, de encontrar espago para
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a participacdo da vida publica, com dignidade. Nesta luta, buscam normas que regulem
as relacgOes de cooperacdo da coletividade, de modo a poderem contar legitimamente com
0 respeito as suas diferencas e individualidades, reconhecidos como membros da
sociedade, seguros do valor social das suas identidades. Portanto, pela ética do
reconhecimento, intuimos que ha a possibilidade de uma releitura da sociedade no que se
refere a estes conflitos.

Consideramos, ainda, o fator cultural que norteia o uso dos aparatos tecnolégicos
e dos sites de redes sociais. Tais tecnologias trazem avangos importantes, evidentemente,
mas 0 que pode ocasionar transformacgdo é, portanto, 0 Seu Uso enquanto processo ou
pratica de interacdo social, numa experiéncia comunicacional que emerge dos fatores
culturais. Num mesmo espaco digital, de visibilidade e a partir de narrativas das proprias
vidas, sujeitos conseguem partilnar seus anseios morais e politicos, presentes
culturalmente. Enfim, ndo se trata de um novo lugar, nem mesmo de uma distin¢ao entre
o real e o virtual (HINE, 2004), mas sim do uso tecnolégico como prética de construcdo
de significados, baseada nas experiéncias do cotidiano e que revelam os fatores culturais
de uma sociedade.

O fato é que a utilizacdo destes recursos online amplificou a capacidade de
conexdo das pessoas em torno do autismo, permitindo a criacdo de redes pautadas em
interesses simétricos e promovendo lagos entre os atores sociais que compdem 0s seus
nos. Desta forma, os valores relacionais de visibilidade, reputacdo, popularidade e
autoridade, vao sendo instituidos na rede de modo a contribuirem com a formagéo de um
capital social para o autismo (RECUERO, 2014).

Nesta reflexdo, o manejo da tecnologia também foi percebido como prética
comunicacional e de sociabilidade, que acontece numa zona de conversagao civil, ndo
deliberativa (MARQUES, 2016), onde as condi¢bes tecnolégicas permitem e
intensificam os efeitos de sociabilidade mais basicos vivenciados por estas redes
socioafetivas: a realizacdo dos individuos através da comunhdo com 0s outros, que
acontece num lugar bem mais distante da autonomia ou da individualidade, ou seja, por

meio da relacgéo.
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O acompanhamento das péaginas do Facebook que compuseram o objeto empirico,
junto do registro e andlises de dados etnograficos, permitiu-nos o acesso inicial ao perfil
e dindmica social destes grupos, ou seja, as falas dos seus diferentes atores, as formas que
utilizam a rede para se manifestarem e representarem suas experiéncias com o autismo,
como causa. Nestas dindmicas foram estabelecidos os discursos destes sujeitos,
enunciados por meio da producdo de mensagens, que revelaram demandas e as
caracteristicas predominantemente relevantes de cada comunidade.

Este levantamento possibilitou a esquematizagdo comparativa entre os atores
sociais observados e suas falas, aproximando-os dos atributos trazidos por Recuero (2014).
Neste propdsito, percebemos a presenca de cruzamentos de valores que sdo apropriados
pelos seus atores, de acordo com seus perfis e demandas, com vistas a formacédo de um
capital social em torno do autismo. Nas paginas, a visibilidade foi um valor percebido
com destaque em nossa andlise. Porém, também identificamos que se este aspecto
possibilitou a amplificacdo dos demais valores sociais (reputacdo, autoridade e
popularidade) quando, por exemplo, a rede com seus nos (atores), conectados pela causa
do autismo, demonstra-se engajada de modo a configurar um capital social relacional.

Por fim, buscamos desenvolver aproximacOes das perspectivas trazidas por
Honneth (2003) com os elementos que, na rede social online, configuram-se como
formadores de um capital social (RECUERO, 2014) para o autismo, conectando-0s aos
aspectos enunciados em Autismo e Realidade, Lagarta Vira Pupa, Marcos Mion Oficial
e Uppa Autismo, em suas lutas e lugares de fala.

Percebemos que os valores de visibilidade, popularidade e reputagéo contribuiram
para a formacéo de um capital relacional afetivo na rede, especialmente em Lagarta Vira
Pupa e Marcos Mion, pois favoreceram a troca de experiéncias narrativizadas e
testemunhais em postagens e comentarios, constituindo lagos dialogicos. Este fenébmeno,
portando, revelou elementos que cooperam com as lutas das esferas afetiva e de
solidariedade do reconhecimento intersubjetivo definido por Honneth (2003). No caso do
conjunto de valores de autoridade, reputacéo e visibilidade, formadores de um capital

social relacional cognitivo, predominantemente presente em Autismo e Realidade,
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estariam ligados aos aspectos do direito e, por consequéncia, da solidariedade, visto que
0 sentimento de justica, que as conquistas das lutas sociais alcangam, promovem
condicdes de realizacbes comuns e de relacGes solidarias, onde seus membros se estimam
de maneira simétrica.

Na analise comparativa das paginas, visualizamos a presenca de semelhancas
discursivas que sugerem o comparecimento de lutas por reconhecimento. Ha
reivindicacdes por relacbes priméarias que gerem autoconfianca (esfera do amor); pelas
relacBes juridicas que conferem o autorrespeito (esfera dos direitos); bem como pela
comunidade de valores que, pela pratica de solidariedade, promovem a autoestima. Nestas
relagdes, concluimos que tais lutas contribuem, de forma importante, com a formacéo de
um capital social do autismo capaz de produzir novos padrdes de fala e de comportamentos,
num processo de transformacéo social que permite, como ja mencionamos, pensar-se em
um novo significado para o autismo e para 0s seus membros.

Encontramos, entdo, enunciados que insinuam a existéncia de novos padrdes ou
categorias discursivas para 0 sujeito com autismo, quando suas atitudes, modos e habitos
de vida sdo expostos e esclarecidos; a ressignificacdo do modelo “maezinha azul”, que quer
desestabilizar o perfil unicamente dedicado, incansavel e paciente; e ainda a modificacao
do papel exercido pelos pais (homens) que, agora, buscam espago na vida e rotina de
desenvolvimento dos seus filhos, ndo mais apenas como provedores.

Entendemos, portanto, que a pratica comunicativa e interacional ligada a uma
relacdo socioafetiva que partilha, vive e comunga, atraves das suas narrativas e
experiéncias enunciadas nas redes, traduz as lutas e o poder do qual estes atores querem
se apoderar (FOUCAULT, 2008). Esta atitude € a materializagcdo de uma causa, aqui
expressa em luta por reconhecimento e ressignificagdo do autismo.

Neste caminho de reconhecimento, ressignificacdo, pautado por lutas e impactos
culturais, especialmente pelo fato de que vivemos tempos tecnologicamente ativos e
acelerados, com outras configuracGes midiaticas que pertencem a uma nova forma de vida,
encerramos nossas reflexdes com um apontamento de Muniz Sodré (2006) que convida-

nos a refletir sobre como a midia referencia 0 homem que, por sua vez, passa a usa-la para
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dar sustentacédo a cultura e, consequentemente, a capacidade de compreender as coisas por
meio da razéo e da emocao.

Enfim, nds, enquanto pesquisadores, nestes novos tempos que produzem sempre
outros modos de vida, almejamos encontrar em nosso caminho, especialmente com a
possibilidade do uso de novos artefatos midiaticos e tecnol6gicos, indicios cada vez mais
fortes de afetividade, sociabilidade e de reconhecimento para as relagdes que surgem com

0 autismo.
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