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RESUMO: O trabalho demonstra como a nogao de sistema deliberativo (Maia; Hauber; Choucair,
2023; Mansbridge ez al., 2012) pode contribuir para o mapeamento do debate publico relacionado ao
autismo, lancando luz sobre as demandas, justificativas e enquadramentos dos diferentes grupos de
representantes que falam pelo tema. As reflexdes sio apontadas com base na analise de conteudo de
componentes textuais coletados nos portais da Associa¢ao Brasileira para A¢ao por Direitos das
Pessoas Autistas (Abraca), Folha de Sdo Paulo e Senado Federal, o que permitiu uma visao ampliada
do debate publico a respeito do tema. O texto sustenta trés contribui¢es da perspectiva sistémica que
podem levar a uma compreensao expandida de questdes publicas: a inclusao de agentes, ambientes e
discursos para controlar o enviesamento do debate provocado por grupos dominantes; a visao
panoramica do problema como forma de mapear prioridades entre diferentes representantes; e a
possibilidade de distinguir a qualidade democratica em discussoes coletivas.
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MAPPING THE CLAIMS OF THE AUTISTIC COMMUNITY: A SYSTEMIC APPROACH

ABSTRACT: The paper demonstrates how the notion of a deliberative system (Mansbridge et al.,
2012; Maia; Hauber; Choucair, 2023) can contribute to mapping the public debate related to autism,
shedding light on the claims, justifications and frameworks of the different groups of representatives
who speak out on the issue. The reflections are based on a content analysis of textual components
collected from the portals of the Brazilian Association for Action for the Rights of Autistic People
(Abraga), Folha de Sao Paulo and the Federal Senate, which allowed for a broader view of the public
debate on the subject. The text supports three contributions of the systemic perspective that can lead
to an expanded understanding of public issues: the inclusion of agents, environments and discourses
to control the bias of the debate caused by dominant groups; the panoramic view of the problem as a
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way of mapping priorities between different representatives; and the possibility of distinguishing the
democratic quality in collective discussions.

Keywords: deliberative system, deliberative theory, public debate, autism, autism movement.

1. INTRODUCAO

A abordagem sistémica da teoria deliberativa (Maia; Hauber; Choucair, 2023; Mansbridge ez a/.,
2012) fornece elementos inovadores para esclarecer a formaciao do debate publico em sociedades
complexas. Ao considerar as conexoes entre diferentes arenas da esfera publica, a perspectiva permite
a analise comparativa dos representantes, argumentos e espagos que mobilizam a discussao coletiva
de determinado tema. Esse olhar ampliado torna-se especialmente importante quando o objeto
investigado sdo as demandas de grupos sociais marcados por conflitos internos, a exemplo da
comunidade autista. O debate do tema costuma ser tensionado pela participagao de diversos
representantes politicos, cuja atuagio oferece entendimentos divergentes com relagio as
reivindicagOes prioritarias de cada interlocutor. Enquanto os grupos de familiares, especialistas da area
e liderangas do Estado reconhecem o autismo pela abordagem biomédica, os autistas ativistas estao
mais alinhados ao conceito da neurodiversidade, apresentando questoes a partir de um enquadramento
identitario (Chamak, 2021; McCoy et al., 2020; Ortega, 2008). Essa disputa de sentidos entre os
representantes pode fortalecer conflitos internos da comunidade, confundir a opinido publica e
influenciar a construgdao de politicas publicas enviesadas, distorcendo as demandas que nao estao
alinhadas aos interesses especificos de cada grupo.

Neste trabalho, demonstramos como a abordagem sistémica pode contribuir para o
mapeamento do debate publico em torno do autismo, langando luz sobre as demandas, justificativas
e enquadramentos de cada grupo de representantes. Nosso argumento sustenta trés contribui¢oes da
perspectiva sistémica que podem levar a uma compreensao expandida de temas publicos: a inclusao
de um conjunto de agentes, ambientes e discursos para controlar o enviesamento do debate provocado
por grupos dominantes; a amplia¢ao da visdo geral do problema como forma de mapear prioridades
entre diferentes representantes; e a possibilidade de distinguir a qualidade democratica em discussoes
coletivas.

O texto esta organizado em quatro se¢oes. Primeiro, localizamos o que os autores denominam
de “disputa ontologica do autismo”, com referéncia aos distintos enquadramentos que sustentam a

apresentacao de demandas por parte dos grupos de representantes. Em seguida, resgatamos as bases
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tedricas da perspectiva sistémica de deliberagio, situando a teoria dos sistemas de Habermas (1997) e
as reflexdes mais recentes que examinam a interagao do fluxo politico em diferentes arenas
democraticas (Ercan et al., 2022; Maia; Hauber; Choucair, 2023; Mansbridge ez a/., 2012). Na terceira
se¢ao, esclarecemos os procedimentos metodoldgicos do trabalho, que envolveu a analise de conteudo
de componentes textuais coletados em trés portais eletronicos. A partir do que encontramos em nosso
corpus, discutimos na ultima secdo as contribui¢oes da abordagem sistémica para o mapeamento de
demandas de movimentos sociais complexos, trazendo exemplos identificados no debate piblico em

torno do autismo.

2. 0 QUE E AUTISMO? UMA DISPUTA ONTOLOGICA ENTRE REPRESENTANTES

Os primeiros casos de autismo foram descritos durante a década de 1940, a partir de uma
corrente psiquiatrica. Desde entdo, o assunto tem passado por diversas atualizagoes em termos de
descricao cientifica, o que favorece a existéncia de entendimentos heterogéneos sobre causas,
caracteristicas e propostas de intervengao. Atualmente, a definicao hegemonica presente na maioria
das politicas publicas considera o autismo com base no que diz a 5* edicdo do Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (IDSM-5), um guia de referéncia internacional elaborado pela American
Psychiatric Association (APA) para padronizar os critérios diagnosticos das desordens que afetam a mente
e as emogoes. Segundo essa abordagem, o Transtorno do Espectro Autista (TEA) consiste em uma
condi¢ao atipica do neurodesenvolvimento, capaz de provocar dificuldades persistentes de
comunica¢ao e interagao social, além de padrées de comportamentos restritos, repetitivos e
estereotipados (APA, 2013), fatores que caracterizam o autismo dentro do modelo médico de
deficiéncia’. Essa é a perspectiva adotada predominantemente pelas associacdes que representam os
familiares, profissionais da sadde e lideran¢as do Estado, admitindo o autismo como um transtorno a

ser tratado em terapias comportamentais e cognitivas.

30 modelo médico ou biomédico pressupde a deficiéncia como um fenémeno de ordem biolégica e clinica,
desconsiderando fatores de influéncia externa. A deficiéncia seria marcada por uma lesio fisica ou por consequéncia de
alguma doenga, o que levaria a incapacidade corporal dos individuos. Por entender o corpo como a fonte de desvantagens
sociais, tal abordagem apoia a utilizagdo de tratamentos e interven¢des médicas para a melhor adaptacao do individuo a
sociedade. Jd4 o modelo social da deficiéncia surge enquanto reagdo ao conceito médico. Trata-se de uma perspectiva
politica que enxerga a sociedade como razao para os problemas enfrentados por pessoas com deficiéncia. O modelo retira
do individuo a sensacio de incapacidade ou culpa pelas limitacGes corporais, passando a enxergar a falta de estrutura social
como a verdadeira fonte de opressdo (Almeida, 2019; Diniz, 2007).
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Por outro lado, a compreensio do tema pela nocdo identitaria sustenta o conceito da
neurodiversidade, cuja perspectiva pretende deslocar o autismo de uma concepgio patoldgica e
atribui-lo como uma caracteristica da diversidade humana. Para os defensores do modelo, o autismo
nao deve ser considerado uma doenc¢a que demanda tratamento ou cura. Pelo contrario, a condigao é
vista enquanto variagao natural da formagao neurocognitiva humana, fato que constitui a identidade
dos sujeitos ao longo de toda a vida. Os ativistas argumentam que, assim como existem pessoas negras,
brancas, heterossexuais, gays, magros ou obesos, ha também os individuos com caracteristicas
neurodivergentes, os quais devem ser igualdade acolhidos pela sociedade. Embora seja possivel
encontrar pessoas autistas alinhadas ao modelo biomédico, as associacées formadas por autistas
ativistas costumam pautar o debate sob a perspectiva da neurodiversidade, o que coloca o grupo em
rota de colisao com as demandas dos demais representantes.

A tensdo entre os interlocutores ligados ao autismo tem sido problematizada por diferentes
autores nos ultimos anos, reforcando a no¢ao de uma disputa ontoldgica dentro da comunidade,
principalmente entre os autistas ativistas e os grupos de familiares (Botha, 2021; Kapp ez 4., 2013;
Lopes, 2020; Ortega, 2009; Perola, 2022). Os ativistas da neurodiversidade buscam combater a
estigmatizacao do tema, promover a autoafirmacao da cultura autista e rejeitar os métodos para uma
possivel cura, algo que desrespeitaria a identidade do individuo. Além disso, reivindicam maior espago
de fala nas decisGes politicas sobre o assunto, defendendo que as demandas devem ser apresentadas
pelas pessoas autistas e nao por terceiros.

Em contraponto, os grupos de familiares criticam o fato de que os ativistas adeptos a
neurodiversidade geralmente sio autistas adultos de nivel leve®, os quais nio enfrentam dificuldades
cognitivas ou comportamentais severas e, portanto, nao possuem legitimidade para falar em nome de
todos. Os familiares consideram importante a busca de tratamentos e de intervencdes
comportamentais para a melhor socializacao dos filhos, alegando que a narrativa da neurodiversidade
dificulta o acesso da comunidade as politicas publicas, visto que o enquadramento do tema em uma
questao identitaria pode servir de argumento para a recusa de assisténcia terapéutica e social por parte
das autoridades governamentais.

As divergeéncias relacionadas a classificagao do autismo alimentam a discussao publica do tema

e estao presentes em arenas de grande visibilidade, como no Congtesso Nacional, nas redes sociais da

4 0O DSM-5 classifica o espectro autista em trés niveis, de acordo com o grau de dependéncia ou necessidade de suporte.
Sdo eles: nivel 1 (autismo leve), nivel 2 (autismo moderado) e nivel 3 (autismo severo).
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internet e na imprensa tradicional. Entretanto, ainda que tenham preferéncias divergentes,
consideramos que os grupos de representantes’ trabalham no sentido comum de reposicionamento
das pessoas autistas na sociedade. Ao articular argumentos segundo interesses especificos, os
interlocutores utilizam a esfera publica enquanto espago discursivo para a apresentacao de anseios,
reivindicacdo de direitos e denuncia de opressoes, debatendo a inclusdo social dos autistas como uma
questdo de interesse coletivo. Na proxima se¢ao, esclarecemos o direcionamento tedrico que adotamos

para examinar o debate publico em torno do tema.

3. SISTEMA DELIBERATIVO: ASPECTOS CONCEITUAIS

Considerada como a terceira geragio dos estudos relacionados 2 democracia deliberativa®, a
abordagem sistémica sustenta o principio de que o debate de questdes politicas nao esta restrito aos
representantes do Estado e as arenas formais de deliberacao. Essa corrente observa que o fluxo
politico envolve a participagao de diferentes institui¢oes, representantes eleitos e nao eleitos, além de
segmentos da sociedade civil, o que permite compreender as conexoes e influéncias que costumam
moldar o debate situado na esfera publica. Trata-se de uma visao herdada das reflexées de Habermas
na obra Direito e Democracia (1997), em que o autor apresenta a teoria dos sistemas para propor um
“modelo de duas vias da circulagao politica” (Habermas, 1997, p. 3), afastando-se do conceito
hierarquico de sociedade centrado no Estado.

Habermas (1997) defende que a sociedade seria formada por uma rede de sistemas e
subsistemas autonomos, com instituicdes proprias, semantica e meios para aparelhar o ambiente. Isso

provocaria a existéncia de um processo continuo de deliberacdo entre os cidadaos, organizagdes da

> Este trabalho considera a representacio politica em sua dimensdo processual e discursiva, o que permite a absorcio de
novas formas de representacio além da classica autorizagio eleitoral (Dryzek; Niemeyer, 2008; Maia, 2012; Saward, 2010).
Tal perspectiva ampliada destaca que os representantes podem falar ou agir ndo apenas em nome de pessoas, mas também
a favor de interesses, valores e demandas especificas. Isso possibilita entender a representagdo politica como uma dindmica
de advocacy sem procedimentos pré-definidos, centrada na linguagem e aberta a revisio de preferéncias. A virada
contemporanea dos estudos de representacdo politica, mais especificamente nos dltimos 20 anos, tem sido importante
para o desenvolvimento de pesquisas preocupadas em observar a atuacio politica de intetlocutores nio eleitos, a exemplo
de ativistas da sociedade civil que normalmente participam do debate publico com questdes de interesse comum.

® A teoria deliberativa pode ser pensada a partir de trés fases. Primeiro, hd uma preocupacio dos autores em demonstrar
a base tedrica que fundamenta a democracia deliberativa, sobretudo, a partir das contribui¢des fundantes de Jirgen
Habermas. Em seguida, as reflexdes da area passam a questionar as controvérsias normativas do conceito, problematizando
desafios como os ideais de racionalidade e de paridade de participagdao. Na terceira fase, ganha destaque a emergéncia de
estudos empiricos interessados em testar a aplicacio do conceito, o que abre espago para a introducdo da perspectiva
sistémica. Mais recentemente, uma nova corrente de pesquisas busca apresentar a deliberacdio como alternativa de
enfrentamento para contextos de crise democratica (Chambers, 2020; Maia; Hauber; Choucair, 2023; Neblo, 2015).
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sociedade civil e o centro de decisdes no sistema politico. A partit do fluxo comunicacional
permanente, a periferia do sistema (representada pela sociedade civil) seria capaz de influenciar o
centro do poder, articulando demandas e preocupagées de interesse coletivo. O modelo nos permite
compreender a dinamica de uma comunicag¢ao bidirecional em sociedades democraticas, na medida
em que tanto os representantes do Estado como os cidadaos comuns sdo tocados pela agdo um do
outro. De um lado, a sociedade civil apresenta questoes publicas a serem debatidas, mas mantém-se
sujeita a receptividade dos tomadores de decisao. Enquanto isso, o centro do poder politico recebe e
processa as demandas levantadas pelos cidadaos, comprometendo-se em comunicar suas decisoes de
volta a esfera publica. Para Habermas (1997), esse processo de circulagdo entre os sistemas da
sociedade orienta a democracia deliberativa, influencia a formacio da opinido publica e traz
legitimidade para as agdes politicas.

Com base nas ponderagoes habermasianas, nos dltimos 15 anos os estudos de deliberagao
abracaram a abordagem sistémica para identificar as diferentes conexdes da sociedade, investigar a
dinamica do debate publico e propor estratégias que fortalecam a deliberacao entre Estado e sociedade
civil, 0 que tornou essa perspectiva bastante familiar atualmente. Em uma das obras pioneiras,
Mansbridge e colegas (2012) defendem o potencial da nog¢ao de sistema deliberativo para sociedades
democraticas. No entanto, como entender a deliberacio em conjunto, sem restringir o debate apenas
aos processos de pequenos grupos? Ao invés de focar exclusivamente em espagos formais de
deliberagao, como parlamentos ou assembleias, a visdo sistémica entende que o processo deliberativo
também ocorre em multiplas arenas e nfveis da sociedade, formando assim um arcabouco
interconectado de debate publico. A ideia de um sistema deliberativo evoca, portanto, a existéncia de
um “conjunto de partes distinguiveis, diferenciadas, mas que de algum modo sdo partes
interdependentes, geralmente com fung¢oes distribuidas e com uma divisao de trabalho, conectadas de
modo a formar um todo complexo” (Mansbridge ¢# al., 2012, p. 4). Essa divisao de fun¢des permite
que a responsabilidade pela tomada de decisdes nao recaia unicamente sobre um férum ou institui¢ao,
mas seja distribuida entre os diferentes componentes do sistema. Mesmo que diferenciadas, as partes
do todo precisam atuar de maneira integrada, uma vez que qualquer mudanca em um desses
subsistemas pode impactar o funcionamento de outras partes.

Por outro lado, Mansbridge e seus colegas (2012) também alertam que a nog¢ao de sistema
deliberativo pode deixar de incluir a perspectiva de individuos tradicionalmente marginalizados, uma
vez que estes nao costumam participar ativamente de debates da esfera publica, em razao das

deficiéncias estruturais de educacao, informacao e transparéncia. Criticos da abordagem sistémica
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também problematizam o risco de fragmentagao do debate publico por meio de diferentes arenas, o
que poderia levar a decisGes inconsistentes ou contraditorias, além das dificuldades de garantir que as
diversas partes do sistema sejam capazes de interagir de maneira produtiva (Goodin, 2018; Gunn,
2017; Talisse, 2017).

Entendemos que ao trabalhar com uma visao ampliada, as pesquisas da area tentam pensar a
democracia deliberativa em termos de escala, examinando de modo conjunto as arenas micro e macro
que participam do processo politico. Para Maia, Hauber e Choucair (2023), a nogao de sistema
deliberativo ultrapassa a analise tradicional focada na performance de participantes e contempla o
diagnostico do conjunto mais amplo de instituigdes e atores sociais, a fim de referenciar as relagoes,
preferéncias e categorias desenvolvidas no tempo e no espago. Em contrapartida, os autores também
destacam a dificuldade de operacionalizagio empirica a partir do conceito, algo que pode ser superado
com estratégias metodoldgicas para identificar os principios deliberativos’ presentes ou ausentes nas
discussdes, o nivel de justificativas e o rastreamento das emog¢oes que unem ou dividem os individuos
nas diferentes arenas de debate.

Em tempos de erosao democratica como recorrentemente enfatizado na atualidade, a nogao
de sistema deliberativo pode ser usada para o enfrentamento dos problemas de desinformagao,
autoritarismo, discursos de 6dio e polarizagao politica. Na medida em que fornece um diagnodstico
ampliado do debate, a visdo sistémica torna-se necessaria para mapear as opressoes ¢ demandas que
nao aparecem de forma isolada por conta de fatores como a manipulagao midiatica, l6gica algoritmica
das big techs, influéncia das elites e silenciamento de opositores. Maia, Hauber e Choucair (2023)
também advogam sobre a necessidade de trazer a abordagem sistémica para a linha de frente desses
fenémenos atuais, ressaltando que, em termos empiricos, a analise das conversagdes cotidianas e a
chancela das emogdes impactam o julgamento politico dos cidadaos. Além disso, os autores refor¢am
a importancia de incluir a analise das distintas modalidades de wedia e digitalizacao da comunicagao,
rastreando o envolvimento dessas estruturas com o debate de temas complexos.

Colocar a abordagem sistémica no horizonte normativo é considerar que a a¢ao politica pode
ser desempenhada em diversos niveis e arenas, incluindo as organizacées da sociedade civil,

representantes do Estado, imprensa, escolas, igrejas e empresas privadas. Em todas essas estruturas

7 Autores como Habermas (1997) e Cooke (1994) propdem um procedimento ideal de deliberacdo, envolvendo atitudes e
estruturas que favoregam o respeito, igualdade, inclusao, reciprocidade, justificagdo, nao-coercio e reflexividade. Isso
significa que todos os participantes de um debate coletivo devem ser tratados de forma acolhedora e com o mesmo direito
a fala, estando livres de opressdo interna ou externa, de modo a expressar opinides auténticas e abertas a revisGes.
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ha troca de justificativas e formacdo de preferéncias, embasadas pela articulagio de informagoes
provenientes da esfera publica. E por isso que o debate de demandas de ordem coletiva nio ocorre de
forma isolada em ambientes formais, mas também esta presente nas conversagoes cotidianas entre os
diferentes grupos da sociedade. No horizonte de um sistema deliberativo, o que esta em jogo nio ¢ a
homogeneidade entre as arenas, mas a formagao de preferéncias nesses espagos. Cabe ao pesquisador
observar os posicionamentos divergentes, a paridade de participagao dos atores sociais, a dinamica

operacional de cada arena e o contexto envolvido.

4. ANALISE DE CONTEUDO SISTEMICA COMO ESTRATEGIA METODOLOGICA

A reflexao sobre o mapeamento de demandas da comunidade autista a partir de uma
abordagem sistémica ¢ fruto de pesquisa de doutorado em andamento®, cujo objetivo pretende
investigar a dinamica de representacao politica e de lutas por reconhecimento acerca do tema no
horizonte dos ultimos dez anos. Para tanto, observamos a atua¢do dos diferentes grupos de
representantes que falam em nome dessa comunidade, além dos enquadramentos, demandas e
justificativas associadas ao debate do autismo. Nossa pesquisa esta baseada na analise de contetdo de
componentes textuais coletados nos portais da Associa¢ao Brasileira para A¢ao por Direitos das
Pessoas Autistas (Abraca), Folha de Sao Paulo e Senado Federal.

O presente trabalho apresenta dados preliminares referentes apenas as publicagoes realizadas
em 2021 e 2022, momento que contempla os dez anos de criagio do marco legal para os brasileiros
autistas (Lei 12.764/12). O primeiro passo da coleta foi a busca de textos relacionados ao tema,
utilizando as palavras-chave “autismo” e “autista”. Em seguida, empregamos dois critérios de
filtragem dos materiais: um de natureza temporal e o outro reivindicatorio. De maneira temporal,
selecionamos apenas os textos publicados nos meses de marco a junho de 2021 e 2022. F 0 momento
do ano em que o tema costuma adquirir maior visibilidade na esfera publica, por conta do Dia Mundial
de Conscientizag¢ao do Autismo (celebrado em 02 de abril) e do Dia Internacional do Orgulho Autista
(comemorado em 18 de junho). Apoés essa triagem, concentramos a analise somente nos materiais que
apresentavam algum tipo de reivindicagdo ou posicionamento politico, chegando ao corpus de 80

componentes textuais, entre eles, noticias, editoriais, artigos de opinido e pronunciamentos

8 Agradecemos o financiamento dado pela Capes para a realiza¢do da pesquisa, por meio do Programa de Exceléncia
Académica (Proex).
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Em comunhido com a abordagem sistémica de deliberacdo, a op¢ao por trés arenas de debate
visa destacar a perspectiva dos proprios afetados, o enquadramento dado pela midia ao tema e as
demandas apresentadas em instituicoes formais, trazendo uma visao ampliada sobre os pontos de

convergéncia e de tensdo entre os distintos grupos de representantes vinculados ao autismo.

5. PRIMEIRA CONTRIBUICAO: A PERSPECTIVA SISTEMICA PERMITE A
INCLUSAO DE UM CONJUNTO DE AGENTES, AMBIENTES E DISCURSOS

Uma das particularidades da comunidade autista estd na diversidade de grupos de
representantes que falam ou agem em nome do tema. Nossa pesquisa identificou pelo menos oito
tipos de interlocutores associados a essa pauta, entre eles, os representantes familiares, autistas
ativistas, parlamentares (aqui representados pelos senadores), celebridades, jornalistas e especialistas
das areas de saude, educagao e do meio juridico. A tabela a seguir revela o espago de fala de cada grupo

de intetlocutores:

Tabela 1 — Quem fala sobre autismo

Grupo Abraga Folha de SP Senado Geral
Familiares 0% 39% 38% 35%
Autistas 100% 7% 13% 18%
Senadores 0% 2% 41% 18%
Juridico 0% 15% 6% 10%
Saude 0% 10% 6% 8%
Celebridades 0% 15% 0% 8%
Midia 0% 7% 0% 4%
Educagiao 0% 2% 0% 1%

Fonte: elaboracdo dos autores.

Quando considerado o espaco de fala no agregado das trés arenas, os familiares sao os grupos
de representantes que mais participam do debate publico acerca do autismo, com 35% de frequéncia
no universo total de proferimentos. Em seguida, estao os autistas e os senadores, ambos com 18%.
Entre os profissionais da area, os representantes de maior destaque sio os especialistas do meio

juridico (10%), geralmente acionados para reivindicar a garantia de direitos legais. Os profissionais da
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educacio - como professores, diretores escolares e pedagogos — formam o grupo de menor
participagao no debate (1%).

Por outro lado, o resultado ¢ diferente quando as arenas sao observadas de forma isolada. No
portal da Abraga, apenas os autistas falam sobre o tema (100%), o que pode ser explicado pelo fato
da associa¢ao reunir, principalmente, ativistas autistas preocupados em levantar questdes a partir da
experiéncia dos proprios afetados. A Folha de Sdo Paulo prioriza a participagao de familiares (39%)
para falar a respeito de demandas do autismo, mas também oferece espago a profissionais da area
juridica e celebridades (ambos com 15%). No Senado, os parlamentares sio os representantes mais
ativos (41%), algo ja esperado visto que o debate acontece em uma arena especifica para a atuagdao
desses interlocutores. Os familiares também tém destaque no Senado Federal e estio presentes em
38% das demandas levantadas nesse espago, quase a mesma frequéncia dos parlamentares. Na
contramao, os autistas s6 aparecem em apenas 13% dos proferimentos.

Trazer a abordagem sistémica para analisar esses dados pode clarear o entendimento sobre o
enviesamento do debate provocado pela lideranga de grupos privilegiados. Ao priorizar a fala dos
familiares de pessoas autistas, as demandas e solu¢des de outros interlocutores nao alcancam a mesma
projecao no debate publico, o que influencia o enquadramento do tema e a construgdao de politicas
assistencialistas segundo uma unica visao de mundo. Essa maior participagao dos familiares tem sido
algo natural no Brasil desde o final da década de 1980, quando surgiram as primeiras associagoes
organizadas por parentes de criangas e adolescentes autistas, cabendo aos pais a tarefa de falar em
nome de seus filhos (Abreu 2022; Lopes, 2020). Embora os autistas ativistas venham conquistando
novos espagos de visibilidade nos ultimos anos - sobretudo devido as possibilidades de comunica¢ao
digital ofertadas pelas plataformas de redes sociais —, o debate publico do tema permanece sendo
conduzido principalmente pela lideranca dos familiares e cuidadores.

Tanto no Senado Federal quanto na Folha de Sao Paulo, a prioridade de fala tem sido dada
aos interlocutores que representam os familiares de pessoas autistas. Geralmente, as demandas
articuladas por esses grupos estao mais preocupadas com a realidade de criangas autistas, sob o
argumento de que elas precisam desenvolver habilidades motoras, cognitivas e comportamentais para
a melhor inser¢ao na sociedade (Caitité, 2017; Lopes, 2020). A problematiza¢ao dos desafios do
autismo na vida adulta ndo costuma aparecer. Por outro lado, os autistas ativistas encontram no portal
da Abraga uma alternativa viavel para apresentar questoes a partir da propria realidade, uma vez que

o espago de fala em canais tradicionais ainda ¢é limitado. Os ativistas tém maior interesse em discutir
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demandas com relacdo as habilidades sociais, mercado de trabalho, melhorias de atendimento nos
servicos publicos e inclusio dos autistas como representantes politicos (Abreu, 2022).

Consideramos que a abordagem sistémica da teoria deliberativa nos permite incluir as
diferentes vozes que problematizam questées de interesse publico, o que pode interromper a
influéncia de visdes predominantes e garantir a participacao igualitaria dos distintos grupos. No caso
do autismo, apenas uma perspectiva sistémica é capaz de capturar as assimetrias do debate publico e
dar visibilidade para demandas silenciadas ao longo dos anos. Sem uma analise ampliada e comparativa
entre as trés arenas, correrfamos o risco de retroalimentar o enviesamento da discussio, reforcando
pontos de vista ja consolidados, o que ressoa contra o principio da pluralidade democratica. Ao
defender a inclusao de vozes marginalizadas, nao queremos deslegitimar o espaco de fala dos grupos
de familiares. Eles também desempenham um papel importante para a problematiza¢io de questoes
ligadas ao autismo. O que desejamos destacar é a necessidade de garantir a visibilidade de todos os
representantes da comunidade, pois cada grupo de interlocutores tem algo a contribuir com o debate.
A abordagem sistémica, portanto, oferece caminhos para o diagnoéstico ampliado de problemas sociais,
como a falta de inclusao e de diversidade na deliberacao de demandas publicas, abrindo espago para a

visibilidade de vozes emergentes.

6. SEGUNDA CONTRIBUICAO: O OLHAR SISTEMICO FAVORECE O
MAPEAMENTO DE PRIORIDADES DE DIFERENTES REPRESENTANTES

Como exploramos em se¢ao anterior, a literatura a respeito da comunidade autista menciona
a existéncia de conflitos entre os diferentes grupos de representantes politicos, fruto de entendimentos
divergentes acerca do enquadramento do tema, ora apresentado como transtorno do
neurodesenvolvimento, ora associado ao conceito da neurodiversidade (Chamak, 2021; McCoy ¢ al.,
2020; Ortega, 2009). Uma das preocupagdes de nosso trabalho foi conhecer de que maneira os
interlocutores brasileiros classificam o autismo enquanto categoria. Ter clareza sobre isso é
fundamental para observar os tipos de demandas reivindicadas por cada grupo. O quadro 1

exemplifica alguns dos entendimentos contraditérios entre os grupos.

Quadro 1 - Exemplos de enquadramentos do autismo

Modelo Biomédico
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“Senhoras e senhores, ao preparar este pronunciamento, fui saber quando essa doenga rara foi
diagnosticada pela primeira vez e deparei com a histéria do americano Donald Triplett, nascido
em 1933. Ele foi diagnosticado pelo médico austriaco Leo Kanner, em 1938, como o "caso n°
1" entre as 11 criancas estudadas pelo médico e diagnosticadas com uma nova condi¢io ainda
nao relatada em livros, batizada na época de ‘autismo infantil” (proferimento de parlamentar no
Senado Federal, abril de 2022).
“A partir do momento que sabemos que alguém ¢ autista, podemos comegar a trabalhar os
limites com esse paciente. Em vez de passar quatro horas em uma festa, por exemplo, pode ser
mais confortavel para essa pessoa ficar apenas duas horas” (proferimento de profissional da
saude na Folha de Sio Paulo, abril de 2022).

Modelo da Neurodiversidade
“O autismo, assim como as outras deficiéncias psicossociais e intelectuais, nao ¢ um defeito
neurolégico. As deficiéncias sao expressoes da diversidade humana” (proferimento de autista no
portal da Abraca, junho de 2021).

“Autistas sao humanos como todo mundo. A neurodiversidade é saber que todo mundo tem

diferentes cérebros” (proferimento de autista no portal da Abraga, junho de 2021).

Fonte: elaboragdo dos autores

Os depoimentos do parlamentar e do profissional de saide refor¢am o autismo dentro de uma
categoria biomédica, associando o tema a uma condi¢ao que demanda tratamento. Em contraponto,
os proferimentos de autistas ativistas conectam a questao com o paradigma da neurodiversidade e das
lutas pelo respeito as diferencas. Esse entendimento do autismo enquanto categoria é o que vai moldar
a apresentacao das demandas trabalhadas pelos diferentes grupos. A maioria dos representantes
(familiares, senadores, celebridades, especialistas e profissionais da midia) esta conectada ao modelo
biomédico, propondo questdes que convocam a acao do Estado para garantir o acesso dos autistas a
assisténcia terapéutica, inclusio escolar, melhor qualificagao de profissionais médicos, amplia¢ao dos
centros de atendimento e cumprimento de leis ja existentes. Neste caso, a prioridade dos
representantes tem sido afirmar as pessoas autistas como sujeitos iguais aos demais cidadaos em
termos de acesso a direitos. Por outro lado, os autistas ativistas filiados a perspectiva da
neurodiversidade apresentam questoes mais associadas as demandas de ordem simbélica e pessoal,
priorizando a luta pela valorizacao identitaria, a participacio em espagos de decisdes, o combate ao

capacitismo, bem como a defesa da autonomia fisica e intelectual na vida adulta. Nesta seara, a atuagao



SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situagéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.9853

dos representantes caminha no sentido de incentivar a diferenca, pois os autistas nio querem ser iguais
as demais pessoas. O que eles esperam é o acolhimento de suas caracteristicas e capacidades na
sociedade.

O cenario de prioridades distintas entre representantes pode ser influenciado pelo contexto
social a0 qual o grupo esta exposto. Os interlocutores associados a0 modelo biomédico estio mais
proximos da realidade de criangas autistas, testemunhando situagées de injustica relacionadas
principalmente as questoes de saude e educagdao, como a negacao do direito de matricula escolar, a
falta de centros de assisténcia terapéutica ou a limitada distribui¢io publica de medicamentos. Ao
presenciar esse tipo de danos, os representantes consequentemente passam a lutar no horizonte dos
direitos legais. Entretanto, o foco dos ativistas da neurodiversidade em questoes do reino privado esta
associado ao que Ortega (2008) nomeia como “cultura autista”, perspectiva preocupada em
caracterizar o tema como uma forma de estar no mundo. Fatores como a ampliagio do acesso a
informacao permitida pelas midias digitais, a constru¢ao de uma semantica coletiva entre os ativistas
e a autoconsciéncia acerca de capacidades individuais tém contribuido para o desenvolvimento dessa
identidade cultural. Ja na fase adulta, os ativistas autistas estdo expostos a situagoes de desrespeito
decorrentes do imaginario social de preconceito, a exemplo dos estigmas que insinuam a provavel
incapacidade desses individuos em termos afetivos e produtivos (Alves, 2022; Ries, 2023). Ao perceber
a depreciagao dessa identidade cultural, os ativistas concentram-se na apresentacao de demandas para
a aceitagao e legitimidade das proprias diferencas na sociedade.

Diante das controvérsias no enquadramento do autismo, a abordagem sistémica mostra-se
mais uma vez apropriada para mapear o debate publico do tema. Na medida em que considera as
conexdes entre diferentes arenas, a nogao de sistema deliberativo permite identificar as preferéncias
de todos os atores sociais envolvidos na discussao, examinando os pontos de convergéncia e de
conflito que modulam a performance dos grupos. Uma analise isolada nao seria capaz de absorver a
dimensao das demandas prioritarias e poderia comprometer o diagnostico geral do problema. Por
exemplo, se nossa pesquisa tivesse analisado apenas os componentes textuais coletados no Senado
Federal ou na Folha de Sao Paulo, provavelmente descreveriamos que as demandas da comunidade
autista giram apenas em torno de questoes de saude e educagdo. Mas quando passamos a observar o
debate do tema de forma conjugada - trazendo as postagens do portal da Abraga para a anilise -,
compreendemos que o problema da inclusdo social nao pode ser pensado somente em termos
juridicos e assistencialistas. As demandas também sinalizam a necessidade de conscientiza¢ao da

sociedade, aceitacio de diferencas e visibilidade para diferentes pontos de vista. Garantir o
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mapeamento do “todo social” (Maia; Hauber; Choucair, 2023; p. 20), portanto, fomenta o diagnostico
de conflitos de maneira responsiva as necessidades da sociedade, buscando a adaptagao das mudangas

e preocupagoes que surgem nas diferentes partes do sistema.

7. TERCEIRA CONTRIBUICAO: A NOCAO DE SISTEMA DELIBERATIVO PERMITE
DISTINGUIR A QUALIDADE DEMOCRATICA EM DIFERENTES DISCUSSOES
COLETIVAS

O terceiro beneficio da abordagem sistémica para o mapeamento de demandas esta
relacionado com a possibilidade de examinar a qualidade das praticas democraticas. Isso porque os
compromissos normativos da deliberacdo, incluindo a paridade de participagido entre os atores
envolvidos no debate, estabelecem um padrio a ser perseguido em praticas de discussio coletiva.
Trata-se de um horizonte normativo que o pesquisador pode observar em cada arena e momentos de
deliberagio, tendo em mente um processo mais holistico de debate publico. Além disso, a abordagem
sistémica sugere que o acesso dos cidadaos a diferentes fontes e perspectivas acerca do mesmo
problema facilita a busca por informa¢des que possam fundamentar o engajamento de todos (Maia;
Hauber; Choucair, 2023). Ao acompanhar a repercussao de determinado assunto no jornal televisivo,
na Camara dos Deputados ou na associa¢ao de bairro, o individuo tem a oportunidade de acessar um
amplo repertério de demandas, violagoes e argumentos, além de conhecer novos interlocutores que
circulam por diferentes canais. Esse acesso a diferentes informagoes pode enriquecer o debate publico,
promover uma melhor compreensao dos problemas sociais e ampliar o engajamento dos cidadaos
para a deliberagao de temas importantes.

Idealmente, o acesso a informagao e a distintas visdes de mundo permite que os cidadaos
possam participar de decisdes coletivas. Isso, em tese, fortalece a legitimidade das praticas
democraticas e aumenta a confianga dos cidadaos no processo deliberativo (Chambers, 2020; Neblo
2015). Caracteristicas como a observacao de diferentes arenas de debate, a inclusio de conversacoes
informais enquanto parte do sistema, e a abertura para a contribui¢do de distintos interlocutores
favorecem o mapeamento da diversidade de preferéncias. B esse debate ampliado, plural e engajado
que levara o pesquisador a examinar a qualidade das decisoes coletivas.

No caso da comunidade autista, a abordagem sistémica colabora para que possamos avaliar os
principios normativos de deliberacdo, indo além do levantamento ou mero registro das demandas

presentes no debate publico. A complexidade das demandas da comunidade nao pode ser discutida
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apenas em ambientes formais como no Senado Federal, o que levaria ao risco de excluir grupos sociais
e fontes de informagao igualmente importantes. Quando ampliamos a observagao do debate para
arenas informais a exemplo do portal da Abraga e da Folha de Sao Paulo, temos a oportunidade de
examinar as assimetrias de participagao, a diversidade de perspectivas, o enviesamento de propostas e
as conexdes do fluxo comunicacional, alcancando um diagnéstico geral do processo deliberativo. Essa
fotografia ampliada é o que vai apontar as lacunas a serem superadas para que os principios de
igualdade, respeito e inclusao sejam assegurados no debate.

Em termos de qualidade democratica, a perspectiva sistémica também favorece o
reconhecimento mutuo’ entre os diferentes grupos de representantes que falam pelo autismo. Vimos
anteriormente que apés a popularizagdo das midias digitais, os ativistas autistas ganharam maior
visibilidade no debate publico do tema, antes restrito a participagao das associagoes de familiares. Com
isso, a perspectiva dos concernidos passou a ser ouvida por distintos interlocutores do tema, o que se
reflete na convocacio (ainda que timida) dos ativistas para participar de eventos e audiéncias publicas
sobre demandas da comunidade. Embora possam apresentar opinides divergentes com relagio ao
enquadramento do autismo enquanto categoria, os diferentes grupos conectados pelo debate sistémico
tém a oportunidade de reconhecerem-se como representantes legitimos e engajados pelo objetivo

comum a favor da inclusiao social.

8. CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, procuramos demonstrar como a no¢ao de sistema deliberativo pode contribuir
para o mapeamento de demandas associadas ao debate publico do autismo. Primeiro, demonstramos
a disputa ontoldgica entre os principais interlocutores da comunidade autista, uma consequéncia da
maneira como o tema ¢é compreendido enquanto categoria. Na sequéncia, refletimos sobre os
fundamentos tedricos da abordagem sistémica de autores deliberacionistas, compreendendo que o
debate de questdes coletivas nao esta restrito a uma tnica arena de deliberagao, mas, ao invés disso,
envolve momentos, espagos e atores sociais diversos. Por fim, apresentamos trés propostas de

reflexdes conectadas com o contexto da comunidade autista no Brasil.

% Consideramos as reflexdes de Axel Honneth (2009) com relagio ao conceito de reconhecimento social. Para o autor, o
reconhecimento estd na base da formagao da identidade dos individuos e surge como resultado do processo de interacio
social. E o reconhecimento do outro que possibilita ao cidaddo o desenvolvimento de uma auto-relagio saudavel e positiva
de si mesmo. Segundo Honneth (2009), esperamos ser reconhecidos no reino privado, nas praticas institucionais e na
convivéncia em comunidade.
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A primeira contribuicdo que destacamos tem relagio com a possibilidade de inclusio e
visibilidade de um conjunto de atores, ambientes e discursos marginalizados. Uma abordagem
sistémica facilita a analise critica das tradicionais assimetrias do debate publico, permitindo a
identificagdo de hierarquias sociais, enviesamentos e interferéncias de grupos com maior projecao. A
nogao de sistema deliberativo também se mostra adequada para mapear demandas de representantes
politicos com prioridades distintas, ainda que atuem dentro da mesma tematica, como ¢é o caso da
comunidade autista. Um terceiro beneficio de trazer a visao sistémica para o diagnoéstico do debate
publico consiste na valorizagdo dos principios normativos da delibera¢do, a fim de examinar
criticamente o acesso a informagao e o engajamento dos cidadaos e, ainda, a identificacdo de lacunas
que prejudicam o vigor democratico.

Por fim, apesar dos desafios de operacionalizagdo empirica do conceito, consideramos que a
abordagem sistémica ¢ particularmente util para examinar as dinamicas do debate publico de forma
refinada, trazendo a tona os conflitos sociais e mecanismos que impulsionam ou interrompem a
circulagiao do fluxo comunicacional. Ainda que baseada em resultados preliminares, as reflexdes aqui
apontadas nos incentivam a prosseguir com novas analises, como promissoras para capturar as

nuances e os imbricamentos de demandas publicas.
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