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The legacy of autism and the future of neurodiversity, langado em 2015,
ganhou diversos prémios nos Estados Unidos e foi traduzido para mais de 13
linguas, apesar de infelizmente ainda nio ter sido publicado em portugués. Esta
resenha visa apresentar a obra ao publico brasileiro em primeira mao através da
Revista Physis, tentando despertar o interesse para a leitura por todos aqueles
que pesquisam ou buscam conhecer essa condigao tao complexa e heterogénea,
como definiu Silberman, que é o autismo. Além disso, quem sabe a resenha possa
despertar o interesse para uma merecida tradugio.

Steve Silberman escreveu, além de Newrotribes, diversos artigos que
apareceram em publica¢des mididticas e cientificas de renome em todo o
mundo. Sua profissio ¢ de escritor, mas tem formagio académica em Psicologia
e Literatura. Certamente o hdbito jornalistico de dar voz as pessoas foi crucial na
atitude investigativa de Silberman. Mas o que afinal o autor investigou e no que
constitui sua descoberta fundamental para que sua pesquisa tenha se tornado tao
célebre em diversos espagos?

O livro j& comega interessante com o prefdcio escrito por Oliver Sacks —
para os que nio o conhecem, Sacks faleceu em 2015 e foi renomado professor,
neurologista e autor de diversas obras que também se tornaram best-sellers nos

Estados Unidos —, que classifica a obra como uma histéria completa e penetrante

Physis Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, 27 [ 2 ]: 375-380, 2017

375

Resenhas e Criticas Bibliogrdficas



376

Resenhas e Criticas Bibliogrdficas

quanto ao que pretende investigar. Segundo ele, Silberman foi a dnica pessoa
que conheceu disposta a investir a maior parte do seu tempo para simplesmente
escutar e tentar entender o que seria o autismo, em uma atitude a0 mesmo tempo
cientifica e militante.

O fruto da leitura desse livro por todo 0 mundo teve um impacto tao grande
no modo como se pensava o autismo, que ¢ esperado que dentro dos préximos
anos ele se torne leitura obrigatéria em cursos sobre o tema e uma das citagoes
favoritas nas publicacdes cientificas.

A obra estd dividida em 12 capitulos, sendo que a divisao estd longe de ser
arbitrdria. Através dela, Silberman fard uma contextualizagio sobre o autismo
que passa desde histdrias particulares, até movimentos organizados por autistas
e familiares, fincando pilares na explora¢ao da origem médica da “patologia”
(conceito criticado pelo movimento da neurodiversidade), origem esta que ainda
carrega muitos mistérios, sobretudo por trds dos renomados cientistas envolvidos
na pesquisa, que devem ser desvendados historicamente. As histérias ao longo
da obra sao contadas em linguagem leve, jornalistica, que retrata o dia a dia
de diversas pessoas atravessadas por uma série de questdes que as destacavam
da maioria. As questbes, se ndo levaram essas pessoas a serem classificadas
como autistas por viverem em uma época anterior ao diagndstico, no minimo
contribuiram para serem taxadas de excéntricas, bizarras. Junto as histérias,
Silberman nio deixou de fazer comentdrios baseados em sua experiéncia, muitos
carregados de criticas, algumas sutis e outras explicitas, & maneira que vemos a
condigdo autista hoje, como predominantemente uma “deficiéncia”. E esse mito
que as histdrias de pessoas espetaculares vao quebrando ao longo das mais de 500
pdginas, apesar de nao ser demorado o processo no qual o leitor percebe um teor
de contestacio na obra.

No primeiro capitulo, por exemplo, apds contar a histéria de vida de dois
cientistas com hdbitos bem estranhos, mas com contribui¢des imensas para a
humanidade, comentou que “¢ dificil imaginar o estado do mundo moderno se
esses dois renomados cientistas no tivessem nascido”.! Henry Cavendish, nascido
no século XVIII, poderia facilmente ser encaixado em um tipo de autismo
segundo o DSM se avaliado por um psiquiatra do século XXI. Ao contrdrio do
que se poderia esperar na contemporaneidade, os hdbitos excéntricos tanto de

Henry quanto de Paul Dirack, o segundo cientista exposto, foram incentivados
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por suas familias e amigos. Além disso, suas excentricidades eram tratadas com
um ar de diferenca mais do que como maleficios a pessoa. Como resultado desse
outro contexto histérico, independentemente das atitudes antissociais ou da
rotina inflexivel das duas figuras, os dois jovens puderam realizar descobertas
que impactaram e garantiram novos rumos para a ciéncia.

No segundo e no terceiro capitulo, outros personagens e suas peculiaridades
participam dessa obra, sempre de maneira ilustrativa quanto a potencialidade
vinda da diferenga. No terceiro capitulo, em especial, entrard a figura de Hans
Asperger, pesquisador austriaco que ao longo de uma década examinou mais de
duas centenas de criangas com “estranhezas”, além de adultos com os mesmos
perfis. Para o autor, quem foi acolhido e tratado pelo psiquiatra Hans Aspeger
estava “no lugar certo”, na tnica clinica do mundo que poderia dar a atengdo e o
cuidado necessdrio as criangas trazidas pelos familiares.

A partir do quarto capitulo, entra a figura do do psiquiatra austriaco Leo
Kanner, que afirmou que havia “descoberto” uma nova patologia — e o emprego
das aspas ficard claro no pardgrafo seguinte. Kanner, em seu famoso trabalho
divulgado em 1943, intitulado “Autistic disturbances of affective contact”, mostrou
os resultados de uma pesquisa realizada com 11 criangas que tinham em
comum, segundo ele, isolamento extremo e desejo de preservagio do mesmo.
A origem dessa condigio seria o resultado de uma relagao fria entre o bebé e
seus cuidadores, propiciada sobretudo pela frieza e distdncia da mae para com
seu filho. Frequentemente, o termo “mae-geladeira” ¢ atribuido ao psicanalista
Bruno Bettelheim, mas sem divida foi Kanner que inaugurou a frieza da mae
como hipétese da causa do autismo, concep¢ao que posteriormente foi apropriada
por diversos médicos, psicélogos e psicanalistas. Para proteger-se de criticas, Leo
Kanner classificou o autismo como inato, formula¢ao nao incorporada na teoria
de Bruno Bettelheim.

Silberman descobriu, porém, a partir de trabalhos da psicéloga cognitiva
inglesa Lorna Wing, que a histdria sobre a pesquisa do autismo poderia estar
sendo profundamente distorcida, ocultando uma verdade chocante que se
pode mudar toda a forma como vemos a origem das investiga¢des sobre essa
condi¢do, e até mesmo a propria condi¢io. O choque com o diagndstico de
autismo formulado por Kanner comegou quando a psicéloga realizou, na década

de setenta, uma pesquisa com criangas autistas em um subtrbio de Londres. L4
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Lorna encontrou muito mais pessoas préximas ao diagndstico de autismo do
que Kanner havia previsto em sua pesquisa.

Para buscar a explicagdo dessa extrapolagao nos nidmeros firmados por
Kanner sobre a abrangéncia do autismo, Lorna buscou novas referéncias, o que
a fez encontrar escritos em alemio de Hans Asperger. Este, diferentemente de
Kanner, até entdo nio tinha tido seus escritos traduzidos para inglés. O choque
de Lorna foi constatar que o que ela estava vendo acontecer em Londres estava
muito mais préximo ao que Asperger descrevia em suas pesquisas, realizadas em
Viena, do que ao que Kanner explicava em seus trabalhos nos Estados Unidos.
Além disso, Kanner nunca mencionou as pesquisas de Asperger em seus textos,
apesar de terem sido realizadas antes.

Ou seja, Lorna descobriu que Asperger estava pesquisando sobre criangas com
sintomatologia muito préxima as de Kanner, cinco anos antes deste anunciar ter
“descoberto o autismo”. E af estd a explicagao do uso das aspas no inicio do texto
para se referir 2 “descoberta” de Kanner. Sem duvida, a histéria e o percurso da
descoberta até a primeira classifica¢ao de qualquer sintoma na forma de diagnéstico
psiquidtrico influenciam a percepcao de todos sobre o sujeito diagnosticado. E
o que o autor do livro nos mostra ¢ a documentada histéria da descoberta do
autismo que nao teve origem em Kanner, mas em Asperger na década de 1930.

Ao contririo do que muitos pensam, Asperger nao descobriu apenas a
condigio conhecida como sindrome de Asperger. O que ele descobriu junto a seus
colegas na Universidade de Viena foi o que nés hoje chamamos frequentemente
de espectro do autismo, ou em inglés, autistic continuum ou autistic espectrum. O
grupo de pacientes pesquisados por Asperger foi diverso, incluindo uma crianga
muda, outra que balangava suas maos constantemente, e outra que coletava
dados minuciosos sobre astronomia. O nome diagnéstico proposto por Asperger
para esses casos foi “psicopatia autistica”. Em suma, Kanner formulou o autismo
como uma condi¢ao muito mais estrita e bem delineada, relacionando-a com
a psicose infantil e definindo sua prevaléncia como quatro em cada dez mil
pessoas. Jd4 Aspeger relacionou tanto aspectos clinicos quanto pedagdgicos em
suas investigagbes, o que constréi um quadro clinico bem mais amplo do que
aquele definido posteriormente por Kanner.

Ap6s a invasdo nazista, Asperger foi forgado a encerrar suas pesquisas, que iam

contra o programa nazista de purifica¢ao da raca humana, a eugenia. Muitos dos
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pesquisados tiveram que fugir ou cometeram suicidio. At¢ mesmo um colega de
Asperger tornou-se um dos lideres do exterminio secreto de criancas deficientes.
A divisao diagndstica proposta por Asperger entre autistas de alto e de baixo
funcionamento surgiu nesse contexto e foi uma das maneiras de proteger a vida
das criangas em sua clinica.

Além da descoberta sobre o pioneirismo de Asperger na pesquisa sobre
o autismo, Silberman afirma ter reunido evidéncias de um fato ainda mais
perturbador: Kanner foi um homem sedento por escrever seu nome na histéria da
medicina e estava disposto a realizar atos eticamente condendveis para atingir seus
objetivos. A consequéncia do quadro diagnéstico estreito de Kanner, resultado de
uma opgao por esconder pesquisas anteriores, foi que muitos autistas e familiares
foram negligenciados e nao noticiados, resultando em falta de assisténcia social. A
prépria nao tradugdo do trabalho anterior realizado por Aspeger pode ser atribuida
2 omissdo consciente de Kanner. Silberman, portanto, classifica o pai fundador
da psiquiatria infantil como culpado pelo sofrimento de muitas familias. A
psicéloga Lorna Wing tinha um filho autista e estava consciente dos desafios que
os familiares de criangas autistas, principalmente do subtrbio de Londres no qual
realizou sua pesquisa, tinham para acessarem servigos sociais de apoio.

Fala-se muito sobre 0 aumento do nimero de criangas diagnosticadas como
autistas nas tltimas décadas. Esse aumento estd sem divida alguma relacionado
a ampliagdo gradual nos critérios diagndsticos. No DSM-5, por exemplo, foi
extinta a divisao entre sindrome de Asperger e autismo. Lorna, antes mesmo
dessa mudanga, silenciosamente trocou o critério diagndstico de autismo de
Kanner pelo de Asperger em seus trabalhos — tudo isso em uma época em que
o autismo era considerado muito raro. E fez isso imbuida do desejo de que mais
familias tivessem acesso a servigos de satide, os quais apenas o diagnéstico de
autismo poderia fornecer.

Nos dltimos trés capitulos, Silberman defende que a nogao de que a cura
para os mais incapacitantes aspectos do autismo serd encontrada em uma pilula é
falsa. Para ele, as comunidades soliddrias (supportive communities), que sao locais
onde os autistas se autogestionam de acordo com suas préprias necessidades,
s30 a op¢ao mais adequada de tratamento, neles sendo fornecidas condi¢oes
adequadas para que os autistas possam experimentar sua forma de estar no

mundo de maneira plena.
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De modo geral, Silberman, em seu livro, representa demandas de pessoas que
precisavam de diagndstico e que foram esquecidas e excluidas pela psiquiatria e
pelo DSM por muito tempo, o que resultou em sofrimento desnecessdrio. Hoje,
apesar dos avangos, principalmente no reconhecimento juridico, o cendrio nao ¢
animador. Milhdes de délares estao sendo investidos em pesquisas que buscam a
causas do autismo na genética e em agentes microscépicos ambientais; até mesmo
antidepressivos na dgua e poluicio do ar estao sendo relacionados a essa condigao.
Enquanto isso, pouco dinheiro estd sendo direcionado para ajudar criancas e
adultos autistas e seus familiares a terem melhores condi¢oes de vida. O que o
autor do livro nos chama 2 aten¢do todo momento ¢ que nossa sociedade precisa
repensar a maneira pela qual estd lidando com o autismo.

Ao final do livro, Silberman faz sua avaliagao: é preciso superar a obsessao
pelo encontro das causas dessa condigio, assim como hoje se problematiza a
necessidade do encontro das causas da esquizofrenia. Nao sabemos as causas
exatas da esquizofrenia e isso ndo quer dizer que devemos deixar de dar
assisténcia as pessoas envolvidas. Partes dos recursos que estdo sendo aplicados
hoje em pesquisas genéticas e ambientais seriam muito mais tteis se ajudassem
diretamente os que sofrem. E ai que estd um dos principais fatores que destacam
a importincia da obra de Silberman na contemporaneidade: seu cardter militante
e sua critica cientifica sobre como vemos e tratamos uma condi¢ao complexa e

heterogénea como 0 autismo.

Nota

! Tradugao livre do autor.
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