Boletim do Instituto de Satlde
Volume 21, Nimero 1, Julho 2020, Paginas 129-139.

Relato de experiéncia

Autismo e ativismo pela Internet: um relato de experiéncia do canal

“Willian Chimura”

Autism and activism through the Internet: an experience report from “Willian Chimura”

channel

Willian Chimurat

Resumo

Willian Chimura, pesquisador de tecnologias educacionais para au-
tismo, diagnosticado com Sindrome de Asperger, criou um canal no
YouTube sobre autismo em 2019, que rapidamente se tornou o maior
canal brasileiro sobre o tema produzido por um autista nessa platafor-
ma. Neste relato de experiéncia, sao destacados diversos desafios
do processo de criagao de contelido sobre o autismo, utilizando-se
referenciais cientificos, da utilizagdo da Internet como veiculo para
conscientizagao, bem como sao exploradas tensdes e questdes nao
consensuais, presentes nos debates entre ativistas. O contetdo pu-
blicado no canal tem sido aprovado por diversos professores e pro-
fissionais das areas da salde e da educacao, sendo utilizado em
instituigdes de ensino e frequentemente indicado para maes, pais e
responsaveis que tem uma pessoa em seu nucleo familiar diagnosti-
cada com uma condicao do espectro autista.
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Abstract

Willian Chimura, a researcher interested in technology-based
interventions for autism, diagnosed with Asperger's Syndrome,
started a YouTube channel in 2019. This channel has rapidly become
the major Brazilian channel maintained by an autistic individual on
the platform. This report covers some of the challenges faced in
the process of web content creation about autism, using scientific
references, produced to educate people about the condition.
Additionally, tensions and issues that are currently being discussed by
autism activists are presented. The content published on the channel
has been approved by several health and education professors and
professionals, and it is often being used in educational institutions
and it is suggested to people that have a family member diagnosed
with an autism spectrum condition.
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Introducao

conceito de Autismo Infantil foi
inicialmente introduzido em 1943 como
“Disturbio Autistico do Contato Afetivo”,
comportamentos
especificos e severos, como solidao extrema e
relacdes afetivas severamente comprometidas.t
Ainda na mesma época, somente um ano
apos, o termo “Psicopatia Autistica” surge na
literatura descrevendo uma condicdo também
marcada por prejuizos nas relacdes afetivas,
porém incluindo desajeitamento motor e fala
pedante.? Os dois quadros clinicos, descritos por
Kanner e Asperger, foram somente aproximados
na década de 1970, dando origem ao termo
Sindrome de Asperger em detrimento ao termo
original Psicopatia Autistica, proposto por
Asperger.® Lorna Wing, frequentemente citada
como principal pesquisadora a contribuir para a
nocao moderna de autismo como um transtorno-
espectro, propds que essa sindrome poderia ser
compreendida como uma condi¢cao pertencente
a um “continuum autista”, como foi descrito

sendo considerados bem

inicialmente.*

Na década de 1990, as condicoes relacio-
nadas ao autismo estavam sendo definidas de
forma a legitimar a existéncia de pelo menos trés
principais grupos distintos (que futuramente se
unificaram no “espectro autista”): Sindrome de
Asperger, Autismo de alto funcionamento e Autis-
mo de baixo funcionamento — sendo o nivel de fun-
cionamento dessas condi¢coes especificados em
relacao ao nivel intelectual do individuo diagnos-
ticado.® Atualmente, no mais atualizado Manual
Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V), as condicdes relacionadas ao autismo
(exceto a Sindrome de Rett), que antes eram clas-
sificadas como subcategorias dos Transtornos
Globais do desenvolvimento (TGD), foram con-
solidadas em um dUnico “transtorno-espectro”,

passando a ser identificadas por uma unica con-
dicao unificadora: o Transtorno do Espectro Au-
tista (TEA).® As motivacdes para essa mudanca
foram mudltiplas, mas a nogao de “espectro” re-
flete principalmente a grande heterogeneidade da
condicao.”

Sob a perspectiva desse novo modelo de
se compreender o autismo como um espectro,
entende-se que TEA é um transtorno do neurode-
senvolvimento que afeta as habilidades de socia-
lizacao do individuo, sendo uma condicdo marca-
da por: dificuldades em comunicacao nao-verbal
utilizada para socializacao, dificuldades em reci-
procidade social-emocional, dificuldades em en-
tender e/ou manter relacionamentos, hiper ou hi-
porreatividade a estimulos sensoriais, interesses
restritos de intensidade incomum, insisténcia na
“mesmice” e/ou aderéncia inflexivel a rotinas e
comportamentos repetitivos estereotipados.®

Além da proposta unificadora em um unico
espectro, também foi proposto através do DSM-V
uma forma de classificacdo, baseada no nivel
de apoio necessario que a pessoa com TEA
necessita para cada dominio afetado, sendo:
nivel 1 (prejuizos brandos), utilizado para indicar
a necessidade de pouco apoio; nivel 2 (prejuizos
moderados), utilizado para indicar necessidade
de apoio substancial e nivel 3 (prejuizos severos),
utilizado para indicar necessidade de apoio muito
substancial. Além dos prejuizos decorrentes
da condicao, a pessoa autista frequentemente
também é afetada por sintomas de outros
transtornos que a acompanha (comorbidades),
tais como: Transtorno de Déficit de Atencao
e Hiperatividade (TDAH), epilepsia, disttrbios
do sono, alimentacao esquiva e/ou restritiva,
Deficiéncia Intelectual, entre outros.®

Dado o histérico de alteragcdes nos manuais
de diagndstico, que refletem a evolucao dos ter-
mos relacionados ao autismo na literatura cien-
tifica, € inevitavel que isso também se reflita na
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nogao popular sobre o que é autismo, influencian-
do sobretudo as pessoas que podemos nos refe-
rir como integrantes da “comunidade do autismo”
— grupo constituido por pessoas que estao direta-
mente relacionadas a alguém diagnosticado com
a condicao (pais e maes de criancas com autis-
mo, profissionais, professores, pesquisadores) e
também pelas préprias pessoas diagnosticadas
com a condicao. Dentre essa comunidade, a no-
¢ao de existir trés diferentes “graus” do autismo
(leve, moderado e severo) se popularizou, sendo
frequente o uso do termo “autista leve” para se
referir aos individuos diagnosticados com Sindro-
me de Asperger, sob referéncia da décima revi-
sao da Classificacao Internacional de Doencas
(CID-10) - instrumento comumente utilizado no
ambito legislativo e regulamentar no Brasil.®

Até o presente momento, nao existem es-
tudos completos de prevaléncia do TEA na Amé-
rica Latina. Porém, de acordo com estimativas
dos Centros de Controle e Prevencao de Doen-
cas dos Estados Unidos, o nimero de criancas
que estao sendo diagnosticadas com Trans-
torno do Espectro do Autismo tem aumentado
nos ultimos anos, estimando-se que, em 2016,
uma a cada 54 criancas recebe esse diagnosti-
co nos Estados Unidos da América.® Apesar de
se tratar de estimativas, é notavel que o nime-
ro de pessoas diagnosticadas tem aumentado
progressivamente ao longo dos ultimos anos.

Ao encontro da alta prevaléncia do TEA,
surgem iniciativas e instituicdoes que fornecem
assisténcia mais voltada especificamente pa-
ra essa populacao, tais como: Associacoes de
Pais Amigos dos Excepcionais (APAE), Centros
de Atencao Psicossocial Infanto-juvenil (CAPSI)
e Associacbes de Amigos do Autista (AMA), que
ainda sao insuficientes para atender a grande
demanda do pais.'® Podemos também listar ou-
tros fenbmenos que passaram a ser notaveis
por conta da unificacdo das condicoes no TEA e

de sua alta prevaléncia: o maior interesse da mi-
dia pelo tema, veiculando documentarios sobre
histérias de pessoas com TEA, séries de TV en-
volvendo personagens autistas - que historica-
mente tém sido representados de formas este-
reotipadas, com personalidades pouco trabalha-
das?**2e a maior presenca dos proprios autistas
nas discussodes sobre autismo através da par-
ticipacao em eventos de conscientizacao, sim-
posios, congressos e da producao de conteudo
digital através das redes sociais na Internet.

E notavel que o contelido produzido por
autistas nas redes sociais tem sido, em gran-
de parte, produzido pelos autistas ditos “leves”
(provavelmente por se tratar de individuos com
um maior repertdrio de habilidades para produ-
cao de conteldo) € consumido por maes, pais e
responsaveis por pessoas diagnosticadas com
TEA. O YouTube tem sido uma das plataformas
utilizadas por autistas para compartilhar expe-
riéncias, propagar ideias de ativismo e explicar
fendbmenos associados ao TEA sob perspectiva
de quem vivencia a condicdao, observados em
diversos canais pela plataforma: “Diario de um
autista”, “Mundo autista”, “Aspie Aventura”, “In-
trovertendo”, “Leo Akira”, “Kmylla Borges”, den-
tre outros. Nesse cenario, em fevereiro de 2019,
surge o canal chamado “Um canal sobre autis-
mo” — produzido por Willian Chimura, sujeito
diagnosticado com Sindrome de Asperger (sob
referéncia da CID-10), propondo contribuir para
a comunidade do autismo através de videos ex-
plicativos sobre as caracteristicas do TEA, sob
perspectiva do manual de diagnéstico DSM-V e
outras referéncias cientificas, expondo também
suas proprias vivéncias como exemplos.

Apesar de se tratar de um canal recente,
quando comparado a outros canais com a
mesma proposta que estdao presentes no
YouTube desde 2015, o entao chamado “Um
canal sobre autismo” foi bem-sucedido em atrair
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a atencao dos usuarios. O canal foi reconhecido
pela propria plataforma ao receber um selo
de autenticidade em agosto de 2020, evento
também marcado pela alteracdo do nome para
o do seu proprio autor: “Willian Chimura”, sendo
seguro afirmar que atualmente ocupa o posto
de maior canal brasileiro mantido por autista da
plataforma em termos de nimero de inscritos
e engajamento, alcancando mensalmente

centenas de milhares de visualizagodes.

Relato de experiéncia

Apesar de ser seguro afirmar que a maio-
ria do publico consumidor de contetdo digital
produzido pelos autistas ditos “leves” nas re-
des sociais virtuais € composta por maes e
pais de pessoas com autismo, a forma que
esses responsaveis compreendem o autismo
eventualmente entram em conflito com a for-
ma comumente propagada pelos ativistas. Na
perspectiva dos pais, o autismo é considera-
do com maior frequéncia como “uma condicao
debilitante a ser tratada” (sobretudo em casos
mais severos de autismo), em contraposicao a
perspectiva mais adotada e difundida por ati-
vistas autistas, que difundem uma nocao de
autismo como “parte inseparavel de minha
identidade”. 134

A maior producao de contetido nas redes
sociais pela Internet por autistas tém contribu-
ido para o fortalecimento de correntes de ati-
vismo protagonizado por esses proprios indivi-
duos, que por sua vez, tém demandando mais
intensamente a adocao de um modelo de se
compreender o autismo e a deficiéncia além de
uma perspectiva “puramente biomédica” — que
leve em consideracao os aspectos sociais e di-
versas outras variaveis envolvidas na vida do
individuo autista.'®® Dentre as possiveis medi-
das a se tomar para favorecer uma compreen-
sao mais acurada das deficiéncias, espera-se

que a adocao da Classificacao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
contribua nesse sentido .

Essa perspectiva de entender o TEA, pro-
pagada pelos autistas ativistas (que frequente-
mente também sao produtores de conteudo di-
gital), muitas vezes esta acompanhada da no-
cao de “neurodiversidade” — termo cunhado em
1998 por Judy Singer. 8 O termo foi bem aceito
e incorporado no discurso ativista em diversos
paises para desafiar a nocao de transtornos do
neurodesenvolvimento como condi¢cbes pato-
l6gicas, propondo uma perspectiva que exalta
caracteristicas positivas da condicao, enfatiza
barreiras sociais como os desafios e nega radi-
calmente qualquer nocao de possivel “cura”.®
Esse contraste de posicionamentos entre os
adeptos da nocao de neurodiversidade e das
que enxergam o TEA sob viés patolégico por ve-
zes resulta em polémicas e tensdes na comuni-
dade do autismo.®

Historicamente, os movimentos sociais
do autismo tem travado tensbées em busca de
politicas publicas e de servicos efetivos que
atendam pessoas com TEA - tensbes marca-
das pela falta de consenso entre os discursos
propagados pelos movimentos de pais e tam-
bém entre o ativismo protagonizado pelos pré-
prios autistas, gerando conflitos sobre diversas
questoes politicas, filosoficas e relacionadas a
estratégias de inclusdo.?*?! Essa falta de con-
senso na comunidade do autismo pode ser ob-
servada em diversos videos publicados no ca-
nal de Willian — que apesar de nao se intitular
um ativista no inicio de sua producao na plata-
forma, se demonstra engajado nas discussoes
que permeiam a comunidade do autismo ao
publicar seu primeiro video intitulado “Autismo:
aceitar ou combater?”.

Ao longo da histéria do canal, um viés ati-
vista se torna mais nitido, tendo publicado e
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mantido em destaque videos que retratam sua
participacao em espacos de discussao para
elaboracao de politicas publicas, discursan-
do em defesa do direito a educacao e em prol
da inclusao efetiva de pessoas com autismo,
através da educacao baseadas em evidéncias
cientificas. Em outubro de 2019, durante um
seminario na Camara dos Deputados promovi-
do pela Comissao de Defesas dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, anunciou o processo
de formacao da AUTINC (Autistas pela Inclusao)
— uma associacao dirigida por autistas ativistas
e produtores de conteldo que tem como pro-
posta oferecer uma corrente de ativismo que
dialogue com as diversas esferas da comunida-
de do autismo sem deixar de considerar evidén-
cias cientificas para o debate.

Autismo: aceitar ou combater?

Como sujeito diagnosticado com TEA, adul-
to e de poucos prejuizos em relacao aos casos
ditos “severos” de TEA, Willian apresentou no
primeiro video do canal uma proposta de unifi-
cacao de perspectivas polarizadas na comunida-
de do autismo — como uma espécie de raciocinio
“pré-requisito” para a sequéncia de videos que
estaria por vir no canal — ao demonstrar como
€ possivel familiares de criancas diagnostica-
das com TEA desenvolverem uma perspectiva
bem diferente sobre o autismo (adotando um vi-
és de patologia) em contraste aos autistas ditos
“leves”, que tendem a assumir uma postura por
vezes dita “pr6-neurodiversidade” (marcada por
plena aceitacao e incorporagao de suas proprias
condicoes como parte da identidade) através de
suas manifestacoes pela Internet. No video, co-
mo uma tentativa de unificacao desses discur-
sos, Willian propde que conflitos sobre autismo
sejam algo a “ser combatido” ou “ser aceito” aca-
bam sendo irrelevantes em comparacao ao ob-
jetivo principal de toda comunidade do autismo:

melhorar a qualidade de vida das pessoas com
essa condicao.

A nocao de “neurodiversidade” sofre criticas
de alguns integrantes da comunidade do autismo,
sobretudo de pais e maes de pessoas diagnosti-
cadas com TEA marcados por prejuizos de maior
severidade. 13192122 Dentre as criticas, pode-se
listar a representatividade falha do espectro do
autismo como uma das principais, ja que levando
em consideracao a proposta de especificar a seve-
ridade dos prejuizos do TEA, proposta no DSM-V,
€ esperado que somente os autistas ditos “leves”
(ou, em alguns casos, “moderados”) possam ser
protagonistas de seu préprio ativismo.

Apesar de se demonstrar um sujeito que
Nnao possui henhum receio em se expor como al-
guém diagnosticado com TEA, Willian nao incor-
pora o termo “neurodiversidade” (bem como seu
simbolo) em seus videos e manifestacdes pela
Internet, tendo somente debatido sobre isso re-
centemente ao publicar um video em setembro
de 2020, onde convida Tiago Abreu (jornalista e
diagnosticado com a mesma condicao de Willian)
para uma conversa sobre assuntos mistos. Tam-
bém é notavel que ha um esforco para evitar o
uso do termo “sintoma” ao se referir aos critérios
de diagnostico e padrdées comportamentais as-
sociados aos prejuizos do autismo — termo for-
temente desaprovado pelos adeptos da nocao
de neurodiversidade. Além disso, Willian varia ao
se referir a si mesmo, usando tanto as expres-
soes “pessoa autista” (nocao mais adotado pe-
los adeptos da neurodiversidade) quanto “pessoa
com autismo” (nocao mais adotada por pesquisa-
dores). Esses esforcos estao relacionados a uma
proposta de producao de conteldo pela Internet
que maximize as chances de didlogo efetivo com
as diversas esferas da comunidade do autismo.

Por vezes, a critica da falta de representati-
vidade do espectro como um todo é respondida
pelos ativistas ao citarem exemplos de autores
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autistas que se popularizaram na comunidade
do autismo, e que supostamente sao diagnos-
ticados com autismo em sua maior severidade.
Porém, de acordo com os critérios de diagnos-
tico do DSM-V, uma pessoa diagnosticada com
TEA em seu nivel de severidade mais alto (“au-
tista severo”) nao teria repertoério de habilidades
necessarias para realizar tarefas que envolvem
a escrita de textos como eventualmente sao usa-
dos como exemplos de obras feitas por estes au-
tores. Uma possivel explicacao para a existéncia
dessas obras seria considerar que na verdade
se tratariam de obras produzidas através uso de
técnicas como a Comunicacao Facilitada — técni-
ca de base pseudocientifica que supostamente
possibilitaria pessoas com prejuizos severos de
comunicacao a se expressarem através de auxi-
lio fisico por parte de um assistente, como guiar
a mao da pessoa com prejuizos de comunicacao
enquanto ela digita uma mensagem em um te-
clado.?® E importante ressaltar que é plenamen-
te possivel que uma pessoa diagnosticada com
TEA, que apresenta prejuizos na comunicacao
compativeis ao denominado “autismo severo”,
desenvolva-se ao longo da vida a tal ponto de
se tornar um autor (como, a Temple Grandin, au-
tora do livro The autistic brain,?* e o Nicolas Bri-
to Sales, autor de diversos livros sobre o tema).
Porém, algumas obras que se popularizaram na
comunidade do autismo como sendo suposta-
mente obras de autoria de autistas ditos “se-
veros” sao bem controversas, sofrendo criticas
por possivelmente ter usado técnicas questio-
naveis em seus processos de escrita e, caso
confirmado, revelando que os verdadeiros auto-
res seriam 0s assistentes de comunicacao da
pessoa com deficiéncia.?®2®

Prejuizos relacionados a comunicacao e
atraso de fala estao dentre os comentarios mais
frequentes nos videos publicados no canal — pre-
ocupacgoOes geralmente manifestadas por maes e

outros responsaveis por criangcas com TEA que
apresentam esses déficits. Para se desenvolver
essas e outras habilidades que podem ser con-
sideradas importantes para melhorar a qualida-
de de vida do individuo diagnosticado com essa
condicao, as evidéncias cientificas tém revelado
que as intervencoes planejadas e aplicadas sob
referencial tedrico da Analise do Comportamen-
to Aplicada (ABA) sao efetivas 27?8 — ciéncia que
é frequentemente citada por Willian em diversos
contextos. Apesar de terem se tornado a “terapia
padrdao ouro” para autismo por conta de sua efeti-
vidade, sao fortemente desaprovadas por alguns
outros autistas ativistas por supostamente se
tratar de intervencdées com o objetivo de “tornar
o individuo menos autista”.'®*** Para esclarecer
as duvidas existentes na comunidade do autismo
que envolvem as intervencoes baseadas nessa
ciéncia, foi publicado em julho de 2020 o video
“Duvidas e criticas da ABA para AUTISMO”, onde
Willian reconhece a existéncia de servicos basea-
dos em ABA de baixa qualidade ou até antiéticos,
ao mesmo tempo que esclarece que a existéncia
desses nao invalida as evidéncias de que essa ci-
éncia é o melhor referencial teérico que pode ser
utilizado para planejar intervencoes educacionais
e outras tecnologias que melhoram a qualidade
de vida de pessoas com TEA, especialmente nos
casos de maior severidade.

Tendo em vista que os niveis de severi-
dade do TEA podem resultar em prejuizos va-
ridveis nessa populacdao, uma série de sete vi-
deos que foi chamada de “Caracteristicas do
autismo” foi publicada entre os meses de feve-
reiro e julho de 2019.

Série caracteristicas do autismo

Ao acessar a pagina inicial do canal do
YouTube “Willian Chimura”, é possivel observar a
lista de videos intitulada “Caracteristicas do au-
tismo” disponivel, sendo cada video sobre uma
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caracteristica inspirada nos critérios de diagnos-
tico descritos no DSM-V, por ordem de publica-
¢ao (do mais antigo ao mais recente): “Autismo
e reciprocidade socioemocional”, “Autismo e co-
municacao nao verbal”, “Autismo e dificuldades
em relacionamentos”, “Autismo e estereotipias”,
“Autismo e a insisténcia na mesmice”, “Autismo
e hiperfoco” e “Autismo e a sensibilidade senso-
rial”. Em geral, todos os videos dessa lista de
reproducao possuem um 6timo indice de aprova-
¢ao e comentarios de elogios ao autor, com ou-
tros autistas compartilhando suas experiéncias
e perguntas mais técnicas, sendo que o video
que trata do assunto “dificuldades de relaciona-
mentos” o0 que tem despertado maior interesse
e engajamento do publico.

E possivel observar muitos usuarios da pla-
taforma fazendo perguntas através do sistema
de comentarios que ja foram respondidas nessa
série de videos, o que possivelmente esta as-
sociado a déficits na forma de explicar e cons-
cientizar sobre o autismo através do YouTube.
Algumas métricas relacionadas a esse desafio
sao: a quantidade média de videos assistidos
por espectador Unico (usuarios podem assistir a
apenas um unico video do canal que retrata algo
especifico do autismo, mas nao assistirem a ou-
tros, o que gera duvidas e impossibilita uma com-
preensao ampla sobre o espectro do autismo) e
a chamada “taxa de retencao” — métrica que re-
flete o tempo médio que um usuario se mantém
assistindo aos videos apds acessa-lo (usuarios
podem acessar os videos, porém, logo se distra-
irem e deixar de assistir). Tendo isso em vista,
algumas estratégias adotada a fim de aumentar
0 engajamento de seus espectadores (e, por con-
sequéncia, maior efetividade na conscientizacao
do autismo) tem sido citar essa série de videos
ao longo de diversos outros videos publicados no
canal e também através da publicacao de videos

mais sintetizados sobre as duvidas mais comuns
sobre o TEA, como os intitulados: “Coisas que
autistas gostariam que vocé soubesse” e “Coi-
sas que nao se deve falar para um autista”.

Willian tem se apresentado nao somente
como pessoa diagnosticada com a condicao,
mas também como um pesquisador da area da
educacao voltada para autismo, se posicionan-
do fortemente a favor da adocao de praticas
baseadas em evidéncias para o tratamento do
TEA. Ao longo desta série de videos, bem co-
mo em grande parte dos videos publicados, €
possivel observar diversas mencoes a estudos
e outras referéncias cientificas que se relacio-
nam ao tema abordado nos videos, sendo que
em alguns casos acabam se tornando foco da
producao (em detrimento da sua prdpria vivén-
cia como sujeito diagnosticado com TEA). Em
participacées em conjunto com outros produto-
res de conteudo pela plataforma e outros even-
tos, tem ressaltado a importancia da adocao
dessas praticas e reprovando intervencoes al-
ternativas de bases questionaveis ao dizer que
“nao é ético desperdicar o tempo de aprendiza-
gem das criangas com TEA” e combatendo as
ditas fake news sobre supostos meios de se
“curar” a condicao.

Apesar do claro viés cientifico dos vi-
deos, comentarios do publico que consome
seus videos revelam que sua maioria € compos-
ta por familiares ou profissionais que tentam
compreender e aprender mais sobre o TEA, a
partir dos proprios relatos pessoais de Willian,
sendo comentarios de autoria de outros pes-
quisadores ou duvidas mais especificas sobre
as referéncias cientificas utilizadas mais raros
de observar. Tendo em vista que é comum o
surgimento de figuras de autoridade baseada
em suas experiéncias em ambientes como os
de comunidades on-line com a tematica do au-
tismo, pode-se notar um esforco por parte do
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produtor de conteldo que, apesar de usar suas
proprias vivéncias e de outros amigos com a
mesma condicao como exemplos, costuma ex-
plicar que seus desafios e as solucoes que de-
senvolveu como um autista dito “leve” nao po-
dem ser generalizadas a toda heterogeneidade
do espectro autista, ressaltando a importancia
de intervencdées comportamentais e planeja-
mento educacional especifico para cada caso.

Além dos videos explicativos e de viés
cientifico sobre as caracteristicas do transtor-
no, outros videos relacionando assuntos popu-
lares a tematica do autismo foram publicados,
0 que possibilitou a rapida ascensao do canal
na plataforma.

Conscientizacao do autismo através do
YouTube

Dentre os videos de maior repercussao
e engajamento do canal, os videos intitulados
“Uma analise autista sobre Atypical” e “Coisas
que nao se deve falar para um autista” foram
0S mais assistidos.

A partir de uma analise das estatisticas
do canal, é possivel relacionar a popularizacao
da série produzida pela Netflix chamada
“Atypical”, que retrata a vida de um personagem
diagnosticado com TEA, com o maior alcance
do entdo chamado “Um canal sobre autismo”,
que sofreu um crescimento inesperado em
nimero de inscritos de quase 400% somente
na primeira semana de novembro de 2019. No
video de 5 minutos, “Uma analise autista sobre
Atypical”, Willian desafia a nocao estereotipada
do transtorno ao contrastar diversos interesses
gque nao possui em comum com O personagem
protagonista da série, apesar citar a acuracia
da obra ao representar o impacto que o
diagnéstico pode causar na familia do individuo
diagnosticado com TEA.

Um més ap6s o interesse repentino pelo

canal por conta da série, foi publicado o video
que mais influenciou a ascensao do canal, inti-
tulado “Coisas que nao se deve falar para um
autista”, despertando grande interesse e alcan-
cando uma quantidade expressiva de usuarios
da plataforma além da comunidade do autismo.
No video de quase 10 minutos, sdao expostas
duas frases ditas frequentemente para pais,
maes e pessoas com autismo que costumam
causar incobmodo: “vocé nem parece autista” e
“desejo melhoras”.

Diferentemente do video anterior, ndo é
possivel estabelecer facilmente uma relacao
clara entre as variaveis que possivelmente
influenciaram no sucesso de “Coisas que nao
se deve falar para um autista” — fenémeno
conhecido como “viralizacao”. Apesar do
inquestionavel sucesso do video em possibilitar
que muitas pessoas tivessem um primeiro
contato com o trabalho de um autista produtor
de conteldo, a conscientizacao do autismo
através do YouTube se revela claramente
desafiadora ao notar muitos comentarios
por parte dos usuarios sao muito basicos,
sugerindo que, apesar do interesse, muitos
usuarios parecem pouco dispostos a navegar
pelos videos publicados por Willian e dispor
mais tempo para entender melhor as diversas
questdes relevantes sobre o transtorno.

Os dois videos citados foram os de maior
alcance na histéria do canal, porém, diversos
outros videos sobre assuntos em alta na plata-
forma foram publicados ao longo da histéria do
canal, sempre relacionando os temas ao TEA ou
outros transtornos de alguma forma, o que tam-
bém contribui para despertar maior interesse
por parte dos usuarios que nao estao inseridos
na comunidade do autismo. Além desses, videos
que tratam o tema “diagndéstico” costumam re-
ceber mais visualizacoes e maior engajamento.
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Diagnostico e salide mental

Apesar de evidentemente se expressar
de uma forma diferente do tipico encontrado na
plataforma e constantemente prezar por uma
forma mais operacionalizada de descrever di-
versos eventos utilizando vocabulario especi-
fico (mesmo em situacdoes que costumam ser
mais informais, como em transmissdes ao Vvi-
vo respondendo perguntas mistas feitas pelos
inscritos), por se demonstrar um sujeito com
bom dominio da linguagem funcional ao gravar
videos, por vezes a acuracia de seu diagnostico é
questionada por usudrios que associam erronea-
mente todos os casos de TEA a prejuizos signifi-
cativos no uso da linguagem. Pode-se notar um
esforco para explicar como um individuo com es-
sa condicao, ainda que sem apresentar déficits na
linguagem funcional, pode enfrentar dificuldades
na comunicacao para se socializar, ao usar a me-
tafora: “é como se toda palavra que eu usasse
estivesse faltando uma letra — as pessoas conse-
guem entender, mas pode provocar um ruido na
comunicacao que desencadeia uma situacao so-
cial bem desagradavel”. Também esclarece como
um caso de Sindrome de Asperger (tomando o seu
préprio caso como exemplo) pode facilmente pas-
sar por despercebido por profissionais da salde e
da educacao ao longo de boa parte da vida de um
individuo dito “autista leve”, podendo ser somen-
te diagnosticada muito tardiamente, através de al-
guns videos publicados no canal: “Meu diagnosti-
co de autismo”, “Diagnéstico tardio de Sindrome
de Asperger” e “Sindrome de Asperger na vida
adulta e seus desafios”. Nesses videos, também
€ ressaltado como um diagnéstico de TEA, ainda
que tardio, pode trazer uma “sensacao de liberta-
¢ao” e possibilitar com que o individuo identifique
habilidades deficitarias por conta dos prejuizos as-
sociados ao autismo e as desenvolva através de
apoio profissional especializado.

Ao observar perguntas frequentes envia-
das pelos internautas, sobre quais profissio-
nais devem ser procurados para diagnosticar
autismo, nos videos que tratam sobre esse as-
sunto, € plausivel considerar que o maior enga-
jamento dos usuarios nesses videos é motiva-
do por uma hipétese de diagndstico levantada
por eles mesmos. Questiona-se, porém, qual a
parcela desses individuos poderia ter seus pre-
juizos mais bem explicados e descritos por ou-
tras condicdes, ou ainda sob a nogao de Fendti-
po Ampliado do Autismo — modelo para contem-
plar individuos que apresentam padroes com-
portamentais semelhantes aos autistas, mas
que cumprem apenas parcialmente os critérios
de diagnéstico da condic¢ao.?®

Produtores de conteudo digital tém se de-
monstrado cada vez mais interessados no te-
ma saude mental, o que tem motivado e pos-
sibilitado maior conscientizacao e partilhas de
experiéncias entre os usuarios de plataformas
como o YouTube que sao diagnosticados com
algum transtorno.®® Nesse cenario, vale citar
uma preocupacao emergente sobre a salde
mental desses produtores de conteudo, que
possivelmente podem se encontrar em situa-
¢coes de sobrecarga — sobretudo entre produto-
res de conteudo com diagnéstico de TEA, que
notavelmente estdo sob maior risco de serem
vitimas de “cyberbullying” e apresentar qua-
dros de depressdo.!

Por outro lado, é possivel encontrar uma
quantidade consideravel de relatos de respon-
saveis por pessoas de desenvolvimento atipico
— de criancas até adultos de seu nucleo familiar
— que buscaram por profissionais especializa-
dos e obtiveram um diagndéstico de TEA apds
levantarem suspeita por assistirem a algum vi-
deo do canal. Através das estatisticas de tra-
fego e de relatos de agradecimento, é possivel
inferir que os videos publicados por Willian tém
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sido utilizados por psicélogos, professores e
outros profissionais, tanto em contexto clinico
quanto académico, como material didatico pa-
ra futuros profissionais da salude e educacao,
além de serem comumente indicados para pa-
cientes e familiares de pessoas que sao diag-
nosticadas com TEA.

Consideracoes finais

Autismo tem sido um tema progres-
sivamente mais debatido nos Uultimos anos
Internet tem possibilitado com que os
proprios autistas produzam contetddo sobre
suas condicoes, alcancando mais pessoas e
por vezes se tornando figuras de autoridade no
assunto. Plataformas on-line, como o YouTube,
podem ser utilizadas como veiculos para
conscientizacao sobre o autismo e para se
alcancar pessoas que nao estao ja inseridas na
comunidade do autismo, porém sendo ainda um
desafio garantir efetividade na propagacao das
mensagens produzidas pelos influenciadores,
que dado o histérico de mudang¢as nos manuais
de diagnéstico e a heterogeneidade do TEA,
inevitavelmente demandam um certo tempo de
dedicacao para melhor entendimento por parte
dos internautas.

€ a

O cenario de tensdes envolvendo diversas
questoes sobre o autismo e até mesmo conflitos
sobre a forma adequada de se compreender o
TEA presente na comunidade do autismo pode fa-
zer com que produzir conteddo sobre esse tema
na Internet seja uma tarefa de alta responsabili-
dade e pressao. Além disso, manter uma postura
em defesa da adocao e disseminacao de praticas
consideradas como baseadas em evidéncias pa-
ra o tratamento do autismo pode contribuir ainda
mais para uma trajetéria de tensdes e conflitos,
a medida que o produtor de conteudo se torna
mais relevante, dado a coexisténcia de diversos

entusiastas de praticas nao bem estabelecidas
na literatura cientifica (ou até desaconselhaveis
e nocivas) que também produzem contetido nos
mesmos meios digitais.

Como estratégia para manter o alcance € a
efetividade de suas manifestacoes na Internet,
Willian tem adotado um discurso que ao mes-
mo tempo que nao incorpora simbolos e outras
ideias fundamentais e polémicas presentes na
noc¢ao de neurodiversidade, também evita jargao
de viés patolégico ao se referir ao TEA. Para al-
cancar melhores servicos para as pessoas com
TEA, é razoavel considerar a forma pouco har-
moniosa que a comunidade do autismo se orga-
niza como um dos principais desafios.

Declaracao de conflito de interesses

O autor declara nao haver conflitos de interesse,
em relacao ao presente estudo.
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