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RESUMO

Esta apresentacdo segue o horizonte tedrico de uma sociologia publica; organica (BUROWOY, 2009), que
traz para a eira do dialogo, os sujeitos envolvidos na discussdo. E assim, que como mée de uma crianga
com diagndéstico de autismo, trago para este espago de visibilidade académica, a discussao dos efeitos da
mudanga do DSM-IV e das Politicas Publicas de Saude Brasileira, configuradas atualmente em redes de
cuidados de pessoas com autismo em Sao Luis do Maranhao (Brasil). O DSM-IV, em linha gerais é a
expansao de caracteristicas de transtornos mentais, comportamentais e cognitivos, dispostos em um Unico
“guarda-chuva” denominado de Transtorno do Espectro Autistico (TEA). Segundo Leda Bernardino (2010),
essa definicdo reduziu o sofrimento psiquico a dimensdes organicistas e a uma perspectiva de
medicalizacdo da existéncia. Essa mudanga acompanhada pelo processo de reconfiguragdo das redes de
cuidados dessa populagdo, marcada pela desinstitucionalizagdo das doengas mentais, levou a uma maior
visibilidade do autismo nas midias, a partir das demandas e protagonismo dos familiares, agora
responsabilizadas pelos cuidados com a pessoa com TEA. Esse deslocamento, gerou na andlise inicial
desta pesquisa, um mercado consumidor de produtos ligados a ele, onde: cito ozbnioterapia, camara
hiperbalicas, medicamentos ortomoleculares. Nao tenho dados suficientes e ndo existem pesquisas ainda
sobre os efeitos dessas novas terapias, por isso, o questionamento: Estamos lidando, com que os grupos e
associagdes de pais e profissionais de Sao Luis-MA, denominam na linguagem nativa de epidemia? Ou de
fato estamos lidando com uma espécie de indlstria de autismo?, uma vez que, qualquer alteragdo do
desenvolvimento passou a ser passivel de ser classificada como autismo. Assim, o objetivo desse trabalho,
€ construir uma andlise compreensiva, a partir da perspectiva da sociologia da saude, dos efeitos dessas
mudangas e seus impactos na vida de familiares e de pessoas com TEA. Para tanto, adotei como método
de pesquisa o interacionismo simbolico, realizado a partir de coleta de dados em quatro grupos locais de

familiares de pessoa com autismo.
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ABSTRACT

This presentation follows the theoretical horizon of a sociology; organic (BUROWOY, 2009),
which brings the threshing base of dialogue, the subjects involved in the discussion. Is that, as the
mother of a child diagnosed with autism, bring to this space of visibility, the discussion of the
effects of the change in the DSM-IV and of the Brazilian public health Policies, set currently in care
networks of people with autism in Sdo Luis in Maranhdo (Brazil). The DSM-IV, in General is the
expansion of features of mental disorders, behavioral and cognitive, arranged in a single
&quot;umbrella&quot; called Autistic spectrum disorder (ASD). According to Leda Bernardino
(2010), this setting reduced the distress the dimensions organicists and the prospect of
medicalization of existence. This change accompanied by the process of reconfiguration of
networks of care of this population, marked by the deinstitutionalization of mental illness, led to
greater visibility of autism in the media, from the demands and role of the family, now liable for the
care of the person with TEA. This offset, generated in the initial review of this research, a consumer
market of products connected to it, where: quote, hiperbdlicas, ozonetherapy, orthomolecular. I
don&#39;t have enough data and there are no research about the effects of these new therapies, so
the question: we are dealing with groups and associations of parents and professionals in Sdo Luis
(MA), are in the native language of an epidemic? Or in fact we are dealing with a kind of autism
industry? since any change to the development came to be can be classified as autism. Thus, the
objective of this work is to build a comprehensive analysis, from the perspective of Sociology of
health, the effects of these changes and their impacts in the lives of families and people with TEA.
To this end, I have adopted as a method of research the symbolic interactionism, conducted from

data collection in four local groups of family members of a person with autism.
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I. Introducao

“Epidemiologia ou industria de autismo? Analise dos efeitos provocados pela mudanga do
DSM-1V e da configuracao das redes de cuidados de pessoas com autismo em Sao Luis, MA
(Brasil)”, faz parte de um exercicio de pré-campo que tem por objetivo a constru¢do de indicadores
sociais, para realizacdo de “Geolevantamento biopsicosocial de pesssoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) em Sdo Luis”. 'Trata-se de pesquisa em desenvolvimento, inédita e
comprometida com a perspectiva de uma sociologia puiblica (BUROWOY, 2009), pois surge como
demanda de pais, familiares e amigos de pessoas com TEA, que lutam por redes de cuidados, para o
que cito: Grupo Ilha Azul, Pr6-TEA e Associagdo de Amigos do Autista do Maranhao-AMA . A
pesquisa visa compreender o perfil dessa populacdo e sua interacdo com a sociedade ludovisense
em termos de acessibilidade e inclusdo social.

Neste contexto de pesquisa ocupo o lugar na ordem do discurso como pesquisadora-nativa,
pois o autismo aconteceu em minha vida ap6s a minha formacao em antropologia e essa ordem de
acontecimentos me diferencia tanto das maes, quanto dos antropoldégos do campo. Em defesa dessa
posicdo, cito a frase de Eduardo Viveiro de Castro, que afirma: “Ninguém nasce antropologo, e
menos ainda, por curioso que parega, nativo” (VIVEIROS DE CASTRO, 2002, p.121). A frase
marca a discussdo da relagdo pesquisador-nativo, que segundo ele, envolve uma dimensao de
ficcao, pois se trata de colocar em ressonancia interna dois pontos de vistas heterogéneos, que s6
podem ser concilidveis, quando se afirma a equivaléncia de direito entre o discurso do antropol6go
e o discurso do nativo. Para obter essa equivaléncia, ha que se reconhecer que “o conhecimento
antropologico se define por sua objetividade relativa” (VIVEIROS DE CASTRO, 2002 apud
WAGNER, 1981, p.02), isto é, uma objetividade relacional ou uma objetividade situada, pois ela
emerge e torna evidente o conjunto de relacdes que as constituem. Além disso, minha dupla
condi¢do questiona a posicdo e a descontextualizacdo da epistemologia tradicional (MENEZES,
SANTOS, 2010). Aqui ndo se trata de representar a voz de excluidos, mas se trata de falar nessa

condi¢do subalterna, uma vez que, na dinamica do cotidiano, compartilho dessa identidade. E mais



XXXI CONGRESO ALAS
URUGUAY 2017

3 - 8 Diciembre / Montevideo

Las encrucijadas abiertas de América Latina
La sociologia en tiempos de cambio

ainda, se trata de assumir o que Burowoy (2009), definiu como sociologia publica, que apresenta-se
como uma forma de atuagdo politica em estreita correlacdo com os grupos sociais desfavorecidos.

Para os objetivos deste artigo, apresentarei a dinamica e as configuragdes de redes de
cuidados de Sao Luis-MA para pessoas com TEA e tencionarei o discurso nativo de epidemia, no
sentido de reformula a questdao: Temos epidemia ou industria de autismo em Sao Luis-MA?

Os fatos que tornam possivel a emergéncia de tal questionamento, estao diretamente ligados
a experiéncia de seis anos nesse campo € a observacdo de que a partir de 2015, tivemos uma
mudanca na configuracdo do social das ofertas de servigos. Essa mudanga esta ligada a emergéncia
do Movimento DAN' (Defeat Autism Now) em Sdo Luis-MA, que junto com ele trouxe uma série
de ofertas de servigos e produtos para autistas. Essa abordagem carece de comprovacgao cientifica,
mas em detrimento a isso, tem proporcionado a criacdo de grupos de pais, que estdo criando uma
estrutura de difusdo, promocdo de terapéutica e consumo baseado nesses principios. Essas

informacdes veem sob protocolos de orientagdo e préatica, tal qual decrito abaixo:

Para o iniciantes:

1 -Ter fé em Deus que nossas criancas serdo curadas.

2- Ler muito sobre o assunto das dietas sem gliten, lactose (caseina), mi-
lho,soja,conservantes e comecar o mais rapido possivel independente de médicos.
Sugestdo livro: Autismo esperanca pela nutri¢do.

3- Substituir as panelas de aluminios por panelas inox.

4 - Nao utilizar mais o forno Microondas.

5- Tentar marcar uma consulta com um médico para solicitar os exames de metais
pesados, alergia, fungos e bactérias do GP ou do Brasil e exame genético do 23
andm e comecar a eliminacao destes com alguns médicos apropriados.

[]

Obs: Se a crianga esta contaminada com mercurio. Ele vai influenciar no raciocinio
devido ao armazenamento no cérebro e vai influenciar os fungos e bactérias devido
ao fato do sistema imunoldgico esta sobrecarregado.
Obsl1: Se seu filho apresentou niveis de metais altos o interessante é focar neste tra-
tamento ou seja iniciando com apoio do passo 7 e §;

' O Movimento DAN & baseado no Protocolo DAN, cujo nome vem da sigla para Defeat Autism Now (em inglé€s) ou
Derrote o Autismo Ja (em portugués), € um protocolo de diversas acdes para o tratamento do autismo através de méto-
dos diferentes dos abordados pela neurologia atual, através da biomedicina. Esse movimento iniciou-se nos Estados
Unidos, pelo Instituto de Pesquisas sobre Autismo (ARI, na sigla em inglés), fundado em 1967 pelo médico e cientista
PhD Bernard Rimland, autoridade no assunto e pai de um garoto com autismo. Uma das principais acdes € a dieta to-
talmente isenta de duas protefnas: gliten e caseina, esta ultima presente no leite animal, conhecida como Dieta SGSC
(sem gliten e sem caseina).

4
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Obs. Nunca faca testes de provocagao injetavel pois podem liberar grandes quanti-
dades de metais e o corpo da crianca pdde ndo suportar esta carga. Faca a forma
mais segura que € oral e aos poucos.

Cuidados com os falsos quelantes pois, os mesmos pode estd movendo os metais no
corpo em grandes quantidades e ndo removendo. Provocando efeitos graves na cri-
anca.

7- Sdo os suplementos alimentares. Para repor a falta de algum nutriente devido a
dieta ou devido ao nivel baixo acusado no exame médicos. [...]

Ozonioterapia; A pessoa fica deitado e € introduzido uma sonda via retal com apli-
cacdo do ozonio. Existem um protocolo a ser seguido. O ozo6nio ndo faz mal e usa-
dos em varios paises. E uma alternativa para melhora da flora intestinal e do comba-
te ao fungo e melhorar o organismo, cérebro e até a fala.

9- Uso da Methy B-12: existem a oral e injetavel. Porém a melhor forma € a injeta-
vel. A metil ajuda na metilacdo.

Existem alguns fornecedores que sdo Pineda, Citofarma e Hopwell.

Obs. A maioria das criancas usam e tem 6timo retornos. Porém existem criancas
que ndo responde ou regride. Por isso os exames do 23 adm para ter auxiliar que ndo
vai fazer mal. Mas o interessante é comecar com doses pequenas e sempre obser-
vando alguma reacao.

10- Outras alternativas que pode servir de estudo e apoio;

- Camera Hiperbarica (HBOT): A pessoa fica em uma camera com baixa pressao
atm (sempre abaixo de 2 Atm) respirando oxigénio a 100%. Ajudar todo o organis-
mo desde inflamag¢des do organismo como neurdnios. Alem de ajudar na elimina-
¢do de metais tb. E um dos mais dificeis devido ao mesmo ndo ser autorizado aqui
no Brasil para Autismo. Mas estamos conseguindo com algumas clinicas particula-
res aqui do Brasil respostas positivas em Pernambuco, Bahia, Tocantins e Sergipe,
porem particular. Em fé em Deus logo logo vai ser autorizado pelo plano medico.
Obs: A camera nao faz mal somente o desconforto de alguns minutos e as vezes po-
de ocorrer dores de ouvidos ou mesmo dor de cabeca. Mas o interessante ter em mao
o exame 23 adm para ver se a crianga pode. Somente para ndo gastar dinheiro a
longo prazo. [...]

(DADOS DE CAMPO, COLETADO EM 20/06/2016).

Tenho acesso a esses dados de forma privilegiada em fun¢do de ser nativa, porque siao

informacdes que sdao resguardadas em funcdo de uma certa fragilidade em se produzir o

contraditdrio. Os pais possuem conciéncia dos riscos envolvidos nos tratamentos, mas assumem 0

. ~ . 4 2 :
risco, em funcdo da esperanca na cura. Um dos protocolos mais controversos ¢ o MMS” (Miracle

Solucdo Mineral), que € proibido na Europa e no Brasil é associado ao consumo de coisas que

parecem no primeiro momento bem absurdas, como agua do mar e desparasitas feitos de acordo

com a fase da lua. Conheco uma neuropediatra, com especializacdo pela Alemanhd em cirurgia

2 -~ .. ~ . L.
Protocolo MMS - E um protocolo focado na eliminacdo e limpeza das bactérias, fungos e vermes, bastante controver-
tido, pois existem relatos tanto de “cura do autismo”, quanto de criancas que quase morreram pelo uso. Em alguns pai-

ses como Alemanha € proibido.
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neurologica, que afirma que seu filho ficou curado com o MMS, mas que ndo pode falar
publicamente, porque teme pela cassacdo de seu registro.

Observo que o termo “cura” é muito subjetivo, pois como estamos falando de um espectro,
ndo ha como dizer de forma precisa, que tratamento trouxe de fato ganhos, pois normalmente as
pessoas de classe média alta, possuem redes de escolas inclusivas e terapias cognitivas
comportamentais associadas. Mas, fato é que de 2015 a 2017, tivemos um “bum” de lojas e
servicos voltadas para esse modelo terapéutica. Foram 17 grandes lojas especializadas em produtos
organicos, importados e livres de leite, soja, actcar, gliten em apenas dois anos.

Considero que a emergéncia desses modelos terapeuticos s@o possiveis em funcdo da
mudanca do DSM-1V, que retirou o autismo de uma condicdo “psi” e o colocou dentro de uma
ciranda multifatorial e, dentro desse novo paradigma, o Movimento DAN, constréi maior énfase nos
aspectos biologicos e ambientais que passam a definir ganhos comportamentais e cognitivos. Pais e
familiares de pessoas com TEA de classe média-baixa, estdo abandonando terapias
comportamentais “tradicionais”, seja pela descrenca nesse modelo, seja pela excassez de recursos
financeiros. De “outra ponta”, temos os grupos de pobres sendo macicamente medicados ou
subdiagndsticados (criancas com hiperatividade que foram por anos tratadas como autistas), o que
revela, a existéncia de uma dinamica de classe e de biopoder engedradas por esssa refomulagao

conceitual em torno do autismo.

I1. Marco teérico/marco conceptual:

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), classificado pelo Manual Diagnoéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais DSM —IV é uma sindrome de CID-10, enquadrada como um transtorno
mental e comportamental. Individuos afetados pelo TEA apresentam anormalidades qualitativas nas
interacdes sociais reciprocas e em padrdoes de comunicacdo e apresentam um repertério de
interesses e atividades restritos, estereotipado e repetitivo. Essas caracteristicas se apresentam antes

dos 03 anos de idade, embora, dado a diversidade de comorbidades associadas a cada caso
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(epilepsia, convulsdes, alergias, retardo mental) e a dificuldade de um protocolo unificado de
avaliacdo, esse diagndstico pode ocorrer a posteriori.

Historicamente as pessoas com TEA constituem um grupo numeroso € invisivel para a
sociedade. Essa caracteristica € inerente ao carater nosologico do transtorno, descrito pela primeira
vez sob a definicdo de autismo em 1908 por Eugene Bleuler como um dos sintomas da
esquizofrenia. Em 1943 Leo Kanner, rompe com essa defini¢do, caracterizando-o a como um
distirbio do contato afetivo, que tem por traco comum o isolamento social, a dificuldade de
comunicacao, a seletividade, a sensibilidade a sons, cheiros, formas, texturas. A causa atribuida foi
psicogénica, ligadas a fatores ambientais e as relagdes estabelecidas entre a crianga e a
personalidade dos pais (Kanner rever essa questdo em 1968). Em 1944, Has Asperger também
tomando de empréstimo o termo Autismo de Bleuler, identifica as mesmas caracteristicas
apresentadas por Kanner, entretanto, apontando para particularidades ligadas ao transtorno, como a
capacidade de alguns individuos, olharem para determinados eventos de forma totalmente original,
construindo “ilhas de exceléncia em meio a um mar de deficiéncias”, o caso mais famoso foi do
americano Kim Peek, que inspirou o filme Rain Main (1988), que aprendeu a ler aos 02 anos de
idade, mas tinha sérias dificuldades de comunicacdo. Com o desenvolvimento de técnicas
terapéuticas esses individuos tornam-se mais funcionais e “neurotipicos”. Para Asperger, as causa
do autismo estaria relacionada a fatores de ordem genética e organica (MINISTERIO DA SAUDE,
2013, p.01-24).

No Brasil, a difusdo do conhecimento do autismo se deu a partir do protagonismo da
Associacio de Pais e Amigos de Autista — AMA®, mais especificamente em 1989 pela AMA-SP.
Observamos que a AMA nasce e multiplica-se pelo pais dentro de um movimento e de um contexto
sociopoliticos marcados por profundas transformacdes.

O primeiro contexto se inicia em 1980, quando grupos diversos, formados por cegos, surdos,
deficientes fisicos e hansenianos se mobilizaram para a criagdo de uma unica organizacdo de
representacao nacional a ser viabilizada por meio da Coalizao Pr6-Federagao Nacional de Entidades

de Pessoas Deficientes, onde o impasse na criacdo dessa organizagdo mostrou a necessidade de

® Pelos dados de 2013, temos 106 associagdes espalhadas em todo territério nacional.
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pensar a questdes de direitos a partir de uma perspectiva identitaria. Assim, se construiu um arranjo
politico, no qual se privilegiou as federagdes nacionais por tipos de deficiéncia (JUNIOR;
MARTINS, 2010, p.15). Esse movimento resultou para as pessoas com TEA em politicas publicas
de cardter segregacionista e filantropico, deixando-as passar o século XX em centros especializados
como APAE e Fundacdo Pestalozzi. A outra op¢ao a essas institui¢des era os “‘servigos-ilha” na area
de saide mental, localizados em hospitais psiquidtricos ou universitarios, os quais nao se
comunicavam e atuavam de forma desordenada (MINISTERIO DA SAUDE, 2013, p.25).

O segundo contexto tem como marco 1987 com o Movimento de Luta Antimanicomial,
caracterizado pela luta pelos direitos das pessoas com sofrimento mental. Dentro desta luta esta o

N

combate a ideia de que se deve isolar a pessoa com sofrimento mental em nome de pretensos
tratamentos, concep¢do baseada apenas nos preconceitos que cercam a doenca mental. O
Movimento da Luta antimanicomial fez lembrar que como todo cidaddo as pessoas portadoras de
transtornos mentais, possuem direitos fundamentais a liberdade, a viver em sociedade, receber
cuidado e tratamento sem que para isto tenham que abrir mao de seu lugar de cidadaos. (Disponivel

em <http://www.assdevoltaparacasa.org.br/page9.htm>. Acessado em 28/03/2017).

A conjuntura histdrica descrita mostra um processo de transformacdo e de maturacdo dos
movimentos socais e das politicas voltadas para pessoas portadoras de deficiéncia, mas
especificamente de pessoas com TEA. Trata-se da passagem de um modelo assistencialista para o
campo dos Direitos Humanos e da cidadania, que inaugura uma nova agenda social, cuja maior
expressao desse novo cendrio € a Lei 12.764 de 28/12/2012, conhecida como “Berenice Piana” e a
Lei 13.146/2015 ( Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). A lei 12.764, representa um marco na luta
pela Direitos da Pessoa com TEA, haja vista, que ela cria a base de equivaléncia em relacdo a outras
modalidades de deficiéncia.

A lei didloga com os movimentos sociais e com o préprio DSM, que aquié tomado como
uma matriz de inteligibilidade (BUTLER, 2008, p.38), pois a leitura do autismo enquanto epidemia
ou problema de sadde publica, s6 € possivel a medida que a inteligibilidade sobre elas é construida.
Ou seja, somente a partir da constru¢do da norma social, que cria o sistema de interpretacido que vai

classificar e definir o que € “ normalidade”. Nao se trata de um processo exato, mas inserido dentro
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de um campo de forgas sociais. No que se refere ao DSM-1V, editado em 1994, segundo Sandra
Caponi,
[...] multiplicou o nimero de diagndsticos psiquidtricos de acordo com sintomas clinicos
bastante ambiguos, possibilitando o surgimento de novas terapéuticas, que podem ser ou
ndo farmacoldgicas. Uma imensa literatura hoje estd dedicada a estudar os limites e as
dificuldades dessa proliferacdo de diagndsticos que redefinem quase todos nossos
sofrimentos e condutas em termos médicos (HORWITZ, 2007; CAPONI, 2012;
MOYNIHAN, 2006; CONRAD, 2007). O certo € que a existéncia inevitavel de fronteiras
instaveis, difusas e ambiguas entre o normal e o patoldgico no campo da satide mental
parece ter possibilitado o crescente processo de medicalizacdo de condutas consideradas
socialmente indesejaveis, que passaram a ser classificadas como anormais. Assistimos,
assim, a crescente consolidacdo desse espaco de saber e de intervencdo que Michel
Foucault (1999) denominou medicina do ndo patoloégico. O DSM-V se inscreve na mesma
estratégia que caracteriza os Manuais e Estatistica e Diagndstico de Transtornos Mentais
desde a ruptura operada no campo da psiquiatria, no ano 1980, pelo DSM-III. A partir desse
momento, comegou-se a definir as patologias psiquidtricas por referéncia a agrupamentos
de sintomas, o que acarretou a desconsiderac¢do das narrativas dos pacientes, das histdrias

de vida, das causas sociais e psicoldgicas especificas que podem ter provocado determinado
sofrimento psiquico ou determinado comportamento (CAPONI, 2014, p. 744).

Leda Bernardino (2010), constréi a mesma critica e observa que o sofrimento psiquico é
subordinado a principios organicistas e reduzido a um catidlogo de sintomas. Os atendimentos que
se orientam por ele fazem um fast check-list que tem levado a uma patologizacdo e a uma
medicalizagcdo excessiva da infancia e da adolescéncia. Embora o DSM se defina como a-tedrico,
condiz com a tendéncia do discurso cientifico pés-moderno de eliminar a subjetividade, objetivar
dados generalizaveis para amplas situacdes e propor técnicas rapidas, mensuraveis e econdmicas de
intervencdo. O que levaria a nocao de pessoa, ser subsumida a concepcao de um ser dotado de um
psiquismo reduzido ao cérebro e seu funcionamento automatico.

Eric Laurent (2014), afirma que a maquinaria do DSM esta dirigida contra a clinica
psiquiatrica classica. Trata-se de uma operacdo que suprime os debates psicopatolégicos para
propor uma lista de sindrome com critérios empicamente observaveis, que pulveriza as categorias
anteriores. O resultado desse efeito € o da ampliacdo da quantidade de sujeitos supostamente
afetados, “multiplicou-se por dez em apenas vinte anos, até atingir a frequéncia de uma crianca em
cada cem. Se incluirmos nesse espectro aqueles ditos ‘ndo especificados’, esse niimero cresce ainda

mais ” (LAURENT, 2014, p.65). O nome classificatério que o autismo se tornou é que se deve
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reconhecer a auséncia farmacoldgica correspondente a esssa patologia e o desenvolvimento de
pesquisas e tedrias que visam dar conta dessa pandemia que se tornou o autismo. Um exemplo disso
sdo as tentativas de explicacdo como as baseadas no excesso de testosterona (que explicaria a
prevaléncia nos sujeitos masculinos), que se mostrou infrutifera em fun¢do de estudos ingleses, que
observarama a defasagem entre homens e mulheres em relacdo ao processo de sociabilidade, que
produziria um subdiagnéstico em meninas. Outros exemplos sao citados pelo autor, mas gostaria de
me deter no fato de que esse processo de inflacdo de diagnostico, abre espaco para a construg¢dao do
discurso de epidemia, que associam as causas do autismo ao contexto de toxidade da vida moderna.
Rogério Rita * (pioneiro no protocolo DAN no Brasil), afirma que os autistas sdo os candrios de
mina moderno, que devido a sensibilidade, sdao aquelas que alertam para os niveis de toxidez e
problemas advindos pelo estilo de vida moderna.

A hiperinflacdo explicativa tem efeito nefasto, pois aprisiona tanto familiares, quanto
autistas numa estrutura desumana, como a restricdo alimentar, ha protocolos que consiste na
retirada de todos os alimentos para desinflamacio do intestino e do cerebro da pessoa com TEA’ e,
realizar uma alimentagdo exclusiva por férmulas como Neocate advance por uma média de trés
meses. Tenho relatos de pais de criancas ndo verbais que “surtaram” nos primeiros dias de dieta,
pois sentiam falta dos alimentos s6lidos e tinham que se adaptar ao sabor da formula que é horrivel.
A mesma pessoa que me falou em segredo essa experi€éncia ndo compartilha esse dado no grupo
virtual de dieta. Interpreto que essa atitude seja explicada pela manuten¢do e desenvolvimento de
uma pratica coletiva, que visa manter a esperanga na cura do autismo.

Leio relatos sobre a melhoria das criancas a partir da dieta nos grupos virtuais, mas percebo
uma distancia entre discurso e pratica, pois quando observo as criangas, objeto dos relatos; nao
consigo identificar a correspondencia com o quadro descrito. Analiso que os cuidados que
envolvem a dieta, criam uma espécie de sentimento de eficicia, de que existe uma acdo para
derrotar o autismo. De outra ponta, em uma linha que nao se cruza, escuto o depoimento de médico

psiquiatra descrevendo o aumento de pacientes chegando ao consultorio com quadro de psicose e

¢ Disponivel: <https://www.youtube.com/watch?v=1PBNa gUevE>. Acessado em 15/10/2016.
> Essa é a tese defendida pelo Dr. Aderbal Sabré e seguida pelos médicos DAN
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desnutri¢do, em funcao de adog¢do de dietas restritivas. Observo que sem a constru¢cao do DSM-IV e
sem a desistitucionalizagdo da loucura, que leva a emergencia dos protagonismos familiares pelos
direitos da pessoa com TEA, ndo seria possivel falarmos de uma “cura para o autismo” ou epidemia

ou industria de autismo.

I11. Metodologia

Esta pesquisa apresenta um caréter exploratério de pré-campo e traz um pequeno recorte,
baseada no interaccionismo simbolico, cuja observacgao sistematica se estende de dezembro de 2015
a agosto de 2017. Trata-se de uma construcao realizada partir do horizonte etnografico. Nela pessa a
narrativa em primeira pessoa, a fim de revelar que a natureza das informagdes se da numa
perspectiva nativa, numa leitura de primeira mio (GEERTZ, 1978). Observo que € o processo
tedrico-reflexivo que me permite organizar esssa experiéncia, uma vez que, as tramas e redes de
diagnosticos e cuidados sdo confusas, hd “/...] uma multiplicidade de estruturas complexas,
sobrepostas e amarradas umas as outras, inscritas com exemplos transitorios de comportamento
modelados” (GEERTZ, 1978, p. 20). Isto significa afirmar, que muitas dimensdes importantes do
campo, s6 podem ser compreendidas em suas tramas invisiveis, inscritas no comportamento dos
sujeitos e na forma como eles controem suas teias de relagdes. Tento apresentar esas teias, sob a

forma de narrativa , a fim de revelar um pouco dessas dinamicas.

IV. Analise e Discussao dos Dados

Em dezembro de 2015 foi repassado nos grupos de whatsapp: “ A6”, “B”, “C” e D, a foto de
um adolescente desaparecido. Tratava-se de portador de autismo de 14 anos, que apresenta
comprometimento cognitivo severo. O adolescente costuma fugir da casa para ver a torre da
Embratel. A atitude de tdo corriqueira fé-lo conhecido da AMA-MA. No relato de desaparecimento,

anunciava-se a preocupag¢do de que o mesmo fosse confundido com usuédrio de drogas, pela

6 .. ~ ..
Suprimir os nomes para preservacio dos sujeitos do campo.
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condi¢do catatOnica que apresentava-se. Assim, iniciou-se a partir da mobilizacdo entre os grupos a
busca pelo menor. Em 24 horas, o adolescente foi encontrado hospitalizado com um tiro na cabeca.
O tiro fraturou o cranio sem atingir o cérebro. Ninguém soube explicar como se deu o ocorrido.

Na semana seguinte ao fato, novas mobilizacdes em busca do adolescente que fugiu com a
cirurgia exposta. Horas ap6s, o menor foi encontrado no Hospital Coldnia “Nina Rodrigues”.
Fundadores da AMA-MA se mobilizaram e devolveram-no a familia e apds, apresentaram a
situacdo de moradia do menor: barraco sesm portas, auséncia de cama, calor intenso provocado por
telhas de fibrocimento. A situacdo familiar: made esquizofrénica, pai alcodlatra, ambos
desempregados e sem instrugdo. A divulgagdo desse quadro vinha com o pedido de arrecadacdes de
alimentos e doacdes para realizar melhorias no casebre (colocacio de portdo, cama, TV). Questionei
se 0 mais adequado, em razdo das condi¢des familiares, ndo seria a interna¢do. Tive como resposta
a critica ao modelo manicomial, a perda do vinculo familiar e a omissdo do poder publico. Assim, a
AMA-MA seguiu com doagdes de alimentos a familia até julho de 2017, quando recebemos o
pedido de ajuda, em funcdo de novas fugas e o desejo da familia de pasar a guarda do menor ao
Estado.

A orden desses acontecimentos revela uma das consequéncias da reforma psiquiatrica, que
cria um vazio, que desloca a pratica da violéncia dos hospitais psiquiatricos para a esfera particular,
que resulta em abandono ou aprisionamento. Tenho relatos de casas em que autistas severos sao
mantidos acorrentados ou confinados em espagos segregados pela incapacidade da familiar em lidar
com o quadro. Assim, para a populacdo, principalmente de baixa renda, a reforma psiquiatrica nao
significou avangos na qualidade de vida, pois essa se encontra sem ferramentas de cuidados e a
institucionalizag¢do segue como opg¢ao particular para as clases que podem pagar pelo servico.

As redes de cuidados de Sdo Luis, atualmente contam na rede publica com: Centro de
Reabilitacdo Olho d’Agua, APAE-MA, UEB “Pe. J6ao Mohana”, dois CAPSi. Todas as unidades
que trabalham com reabilitacdo possuem mais de 300 pessoas em listas de espera. A excessao sao os
CAPSi, ao que atribuo a natureza do trabalho, que consiste basicamente em medicar; as terapias
existentes sdo conduzidas de forma coletiva, consistindo em oficinas de pinturas e artesanato, com

pacientes com sindromes diversas. Nas clinicas particulares conveniadas a planos de satde, temos a
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predominancia de terapias individuais com duracdo de 40 minutos, sendo a maioria dos
profissionais recém-formados ou sem formacdo especifica para trabalhar com autistas. Nesse
cendrio também observamos as filas de espera e os “rodizios” de pacientes, pois 0s convénios
liberam uma média de 20 a 40 sessOes de terapia por ano. Essa quantidade € insuficiente,
principalmente para os casos severos. Assim, ou os pais fazem o tratamento particular ou entram na
justica pela garantia do tratamento. Nas clinicas particulares encontramos atendimento de 50 a 60
minutos, com profissionais mais experiéntes e especializados no campo, com valor médio de 100
reais cada sessdo e a maioria delas conduzidas em casa e focadas no desenvolvimento da autonomia.

As pessoas com autismo acima de 14 anos, constituem o grupo mais marginalizado e
invisibilizado, pois trata-se de uma populacdo com baixa perspectiva de ganhos cognitivos, por isso,
a auséncia de investimentos do poder publico e dos proprios terapeutas que preferem atender
criangas, pois os riscos de agressodes fisicas sdo mais controldveis. A tUnica iniciativa que tivemos
conheceimento que trabalha com esse grupo € a AMA-MA, que dispde de um psicologo
especializado no método ABA que treina e orientar doze maes na aplicacdo do método com seus

filhos.

V. Conclusoes

Considero, com base na experiéncia e nas dindmicas do campo, que a combinacdo da
reforma psiquiatrica com a reformulagao do DSM-IV, criou uma hiperinflacdo de autismo, que de
um lado visibilizou esse grupo, fomentou o protagonismo das familias, mas deixou um espaco
aberto que pode ser preenchido de forma perigosa, pois acirra as diferencas e classe e subsime os
sujeitos com TEA a um organismo a ser suplementado ou a ser “curado”. Isso pode significar a

faléncia da alteridade e o instauracdo de um biopolitica perversa.
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