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Bem-vindos!

A Associag¢ao

A Associacdo tem como missdo providenciar uma plataforma para as
diversas vozes de pessoas dentro do Espetro do Autismo, em Portugal,
assim como promover a aceitacdo e inclusdo dos autistas nas suas
comunidades; através do desenvolvimento de projetos de formacao,
mentoria, apoio, investigacado, inclusdo, na area da saude, educacdo,
emprego, entre outros.

Pretendemos, também, desenvolver parcerias com outras organizacdes,
empresas, autistas e as suas familias, profissionais de saude ou de
educacao, para a criacao de uma sociedade inclusiva para autistas e as
suas familias. A associacdo pauta a sua acao pelo apoio e defesa dos
autistas, para lutar pela sua inclusao e aceitacao, rejeitando a PEA como
doenca, mas aceitando-a como Neurodiversidade (diversidade

neuroldgica).
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Introducao

Este pack de informacao tem como objetivo auxiliar guem trabalha em
investigacdo a desenvolver acomodacdes e que apoie os autistas e suas

familias, assim como incluir a comunidade na sua investigacado.

Inclua a comunidade autista na investigac¢ao!

Apesar de criancas autistas poderem ter dificuldade em comunicar o
gue sentem, muitos autistas adultos compreendem e podem partilhar a
sua experiéncia como crian¢a, adolescente ou adulto no espectro.

As experiéncias do viver o Autismo dos autistas e dos pais/profissionais
de saude sdo complementares, mas ndo sao as mesmas.

A partilha de experiéncias por pais ou profissionais de saude NAO
podem ser diretamente representativos daquilo que a pessoa autista
sente, gosta ou ndo gosta e como perceciona a sua vida, apesar de ser
essencial sobre as necessidades externas como acesso a educacao,
terapias e apoios. A experiéncia autista deve ser partilhada e descrita
por quem a Vvive, visto que a perspetiva externa pode ser diferente da
interna, como em qualquer crianca ou adolescente, e gerar viés. No
entanto, as experiéncias dos pais para investigacao na drea de acesso a
saude e educacdo, experiéncias com terapias, e dificuldade de acessos

a apoio sao essenciais.

Mentoria ou consultoria por autistas

Considere contratar ou convidar um autista adulto com experiéncia na
sua area para mentoria ou consultoria. Pode contactar a Associacao
Portuguesa Voz do Autista para fazer este trabalho. Podemos selecionar

uma pessoa autista para fazer consultoria, ou enviar-nos a sua
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investigacdo, planos, objetivos, para apresentarmos a um grupo de
pessoas autistas e suas familias e vos aconselhar consoante as vossas
necessidades (como por exemplo, inclusdo e acessibilidade sensorial).
Deve também incluir autistas adultos nos Comités de Etica, se possivel,
visto que temos uma perspetiva diferente e experiéncia no que pode ou
nao ser ético perante um autista (por exemplo, devido a
hipersensibilidade ao toque, algo gue envolve bastante toque pode nao
ser ético por causar crises e teria de ser desenvolvido de forma a

garantir a seguranca e conforto dos participantes).

Selec¢ao de temas a estudar

Pense em como o seu tema pode realmente ajudar ou apoiar os autistas
a ter uma vida melhor e mais independente. Muitas das necessidades de
hoje ndo estdo a ser pesquisadas, o que pode ser uma excelente

oportunidade para liderar na sua area de investigacao.

Temas urgentes a investigar no Autismo em Portugal:

e Tecnologias de comunicacdo alternativa e aumentativa e apoio na
comunicacao;

e Dificuldades de acesso ao diagndstico e servicos de saude;

e Diagndstico em mulheres, comunidade negra e LGBTQ;

e Disturbios alimentares e o Autismo;

e EXxperiéncias e educacao sexual no Autismo;

e Menopausa em Autistas;

e Terceira idade no Autismo;

e Assisténcia social ao Autista adulto para uma vida independente;

e Ansiedade e formas de gestdao de ansiedade no Autismo;

e Saude mental no Autismo

e Gestdo da ansiedade;
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e Empregabilidade;

e Educacgdo inclusiva;

e Processamento sensorial no Autismo;

¢ Acomodacdes na educacdo e escolas, ou emprego;

e Impacto da disforia de género e processamento sensorial na
transicdo em autistas trans;

e Gestao e inclusdo sensorial em espacos publicos e privados;

e Gestao da incerteza e desenvolvimento de rotinas;

e Maternidade em mulheres autistas;

e Coocorréncias no Autismo: Epilepsia, PDAH, Ansiedade e outros;

e Suicidio em autistas - prevencdo, apoio, prevaléncia:

e Alexitimia, dificuldades com interocepcdo e desregulacdo
emocional;

e Deficiéncia intelectual no Autismo e apoio comunitario.

Terminologia

Autista ou Pessoa com Autismo? Pergunte qual a preferéncia das
pessoas envolvidas na investigacao. Entre os adultos autistas, o termo
"autista” costuma ser o termo preferido. (Kenny et al,, 2016; Sinclair,
1999), enquanto pessoas ndo autistas (meédicos, educadores, membros

da familia), o termo mais preferido foi "pessoa com autismo”.

O que evitar:
e Terminologias como ‘sofre de Autismo’,
e Evite mencionar o Autismo como uma 'doenc¢a’. O Autismo é
considerado uma condicao.
e O diagnostico de Sindrome de Asperger foi eliminado desde 2013
da DSM-5 e deixou de existir em 2022.
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e Evite a utilizagcdgo de “baixo funcionamento” ou “alto
funcionamento”. Mencione e/ou agrupe pelas capacidades
cognitivas/verbais ou condicdes coocorrentes, ou pelos niveis de
necessidade de apoio, nomeadamente do nivel 1 (requer apoio),
nivel 2 (requer apoio moderado) e nivel 3 (requer bastante apoio).

e Evite termos para identificar pessoas nao autistas como "normais”

ou "saudaveis”. Utilize "tipicos” ou "com desenvolvimento tipico”.

Dicas para investiga¢oes com autistas e suas familias

Desenvolvimento do estudo

v' Considere a tese/proposta de estudo que desenvolveu e garanta
gue tem beneficios para a comunidade de autistas e suas familias.

v' Considere contratar ou convidar autistas adultos a participar na
investigacdo e recompense quem o faz, como qualquer outro
investigador na equipa.

v" Pergunte. Os autistas e suas familias vdo saber a melhor forma de
os incluir e garantir que as suas necessidades sensoriais sao
acomodadas.

v Pondere a utilizacdo de histdrias sociais, imagens ou guias faceis
para a inclusao de autistas com deficiéncia intelectual.

v O Autismo é um espetro e como tal temos por vezes necessidades
de acomodacdes opostas, por exemplo um autista pode nao
conseguir gerir sons e outro adorar barulho. Seja flexivel.

v' Pergunte que tipo de acomodacdes a pessoa autista necessita.
Garante que a sala/local onde vai receber autistas e suas familias
tem adaptacdes de acordo com as suas necessidades.

v' Apoie a integracdo de autistas nos painéis de ética da

universidade para fazer da consulta com a comunidade do
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autismo um pré-requisito para a aprovacao ética dos estudos do
autismo.

v Lembre-se que a percecao do que causa dor, sofrimento e stress
em autistas vai ser diferente de nao autistas. Tente sempre
consultar pessoas autistas adultos ou quem vai participar sobre
se o procedimento de investigacdo que desenvolveu tem algum
tipo de guestdo sensorial que possa causar sofrimento ou stress
a0 autista. Se sim, tem que ser considerado uma questdo de ética

e desenvolver um procedimento de como apoiar e evitar o stress.

Recrutamento

v' Desenvolva um procedimento que possa partilhar sobre o que vai
acontecer para disponibilizarem. Se possivel, em video ou
imagens de todo o processo, desde uma peguena apresentacdo
com fotos dos investigadores, o local onde irdo realizar a
investigacdo (com endereco e como aceder ao edificio), o que o
participante vai ter de fazer, a todo o processo de investigacao,
perguntas que vao incluir, para os pais mostrarem aos seus filhos
ou o autista adulto poder consultar. Saber com antecedéncia o
que esperamos e tudo o que vai perguntar, pode ajudar bastante
a processar previamente. Se algo mudar, tenta avisar o mais
rapido possivel e explicar diretamente a situacdo, o porque da
mudanca, o que mudou, e dar tempo para o autista processar a
alteracao.

v Se possivel, tente garantir uma compensacao financeira para
guem participa. Se sim, seja transparente quanto ao valor e

quando sera disponibilizado.

Durante o estudo
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v Presuma competéncia. Mesmo que os autistas sejam nao falantes,
nao significa que ndo o compreendam.

v' Seja direto e evite o uso de metaforas, ironias ou sarcasmo. Os
autistas podem ter dificuldade em compreender linguagem nao
literal.

v' Providencie tempo para o autista processar informacao. Por vezes
estamos a receber tanta informacdo sensorial que podemos
necessitar de mais tempo para responder.

v Considere a utilizacdo de comunicacdo aumentativa e alternativa
para autistas ndo falantes ou com mutismo seletivo, ou outras
opcdes de comunicacdo como a escrita. Nem todos os autistas
tem facilidade de comunicacdo em situacdes estranhas. PECS,
historias sociais ou uma aplicacdo para selecionar palavras pode
ajudar o autista a partilhar o que sente, se ficar ndo verbal.

Para situacdes presenciais:

v Tenha atencdo aos produtos que utiliza nos dias em que contacta
com autistas, como perfume ou cremes perfumados

v Inclua momentos de estimulacdo e movimento. Permita
estereotipias enquanto o autista esta presente. Considere a
possibilidade de fazer pausas sensoriais para o autista se regular.

v Permita a utilizacdo de equipamentos como fones de ouvidos,
brinquedos fidget e outros que possam auxiliar o autista a gerir o
seu ambiente sensorial.

v' Evite roupas ou escritérios com cores fortes, e prefira cores
neutras.

v' Se possivel, na sala onde ira conduzir a entrevista/investigacéo,
desligue aparelhos eletronicos que facam ruido.

v O contacto visual nem sempre e confortavel para autistas. A ndo
ser gue seja parte da investigacado, permita a sua auséncia.

v O toque pode ser doloroso para alguns autistas. Evite tocar no
autista a ndo ser que seja necessario para a investigacdo. Se o
fizer, explique o togque primeiro antes de o fazer. Tenha atenc¢ao

9
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também ao material que utiliza para a sua investigacao.
Determinadas texturas de brinquedos podem ser desconfortaveis
€ causar aversao.

Os autistas podem ter dificuldade com a interocecdo, o que pode
dificultar a identificacdo comunicacao de dor, fome, sede, etc.
(desde ndo identificarmos que o estamos a sentir, a ter dificuldade
em o comunicar). Tente garantir a seguranca fisica e medica do
autista sem ter de recorrer a confirmacao verbal do seu estado.
Uma grande maioria dos autistas podem ter alexitimia, um traco
onde sentem dificuldade em identificar e expressar o que estdo a
sentir. Isto pode dificultar caso a pessoa esteja a ficar
sobrecarregada/ansiosa por guestdes emocionais mas nao se
apercebe.

Desenvolva um procedimento para meltdowns/shutdowns e
sobrecarga. Se durante a interacdo o autista tiver uma crise,
desligue qualquer input sensorial que tenha na sala como sons,
luzes, ou direcione o autista para um local mais calmo e seguro.
N&o espere comunicacao, e apenas faca perguntas de sim ou nao.
Mostre paciéncia e tente dar apoio através de protetor de
ouvidos, brinquedos fidget, cobertor pesado ou o que tiver

disponivel.

Para situacdes online:

v

Quando fizer convocatodria, inclua que quem se sentir mais
confortavel pode entrar sem camara ou microfone ligado, e que
podem partilhar ou responder da forma que se sentirem mais
confortaveis

Se possivel, partilhe perguntas ou uma agenda do que vai ser
falado ou perguntado durante a entrevista/grupo

Disponibilize ferramentas andnimas de partilha, principalmente se
for em grupo, para quem nao se sentir confortavel em partilhar
abertamente, como a app Mural, onde possam adicionar opinides,
experiéncias, entre outros, de forma anénima.

10
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v' Uma grande prevaléncia de pessoas autistas tem condicdes de
saude mental associadas. Se o assunto envolver saude mental ou
potencial trauma e violéncia, garanta que partilha contactos e
informacdo de apoio para utilizarem, caso ndo se sintam bem no

final da conversa.

Depois do estudo

v Responda a qualquer pergunta que o autista possa ter. Podemos
ficar ansiosos com o gque vem a seguir.

v Se houver possibilidade, providencie um canal/forma que a
pessoa autista possa enviar algum comentario ou informacgdo
depois de sair da entrevista/local. Por vezes, podemos demorar
algum tempo a processar a informacdao, e lembrarmo-nos de
informacdo importante depois de sairmos da conversa.

v' Aceite criticas. Por vezes, pode receber alguma critica de autistas
ou suas familias sobre a metodologia ou objetivo de estudo. Oica
e considere absorver essa critica como algo em que pode
melhorar. Por vezes, as ideias de investigacdo nao vao ao
encontro com as necessidades da comunidade ou a interacdo ser
pouco inclusiva (por exemplo ser apenas por entrevista e nao
permitir responder através de outras formas de comunica¢do)

v Considere pedir feedback: No final da participacdo, peca
feedback dos processos, para saber se pode melhorar a
acessibilidade, informacdo ou inclusdo de alguma forma. A
acessibilidade é um processo continuo.

v' Considere publicar de uma forma a que autistas e seus familiares,
que nao tenham formacdo na darea, compreendam os seus
resultados. Podem realizar uma palestra ou um resumo baseado

em ciéncia cidada.

11
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v' Partilhe os seus resultados com os participantes, de forma
acessivel. A partilha, ajuda no desenvolvimento de confianca, e

pode ajudar na compreensdo da pessoa autista e suas familias.

Mais informacdao em

e Associacao Portuguesa Voz do Autista > www.vozdoautista.pt

(email: geral@vozdoautista.pt)
e The Participatory Autism Research Collective (PARC):
PARCautism.co.uk
e AASPIRE - https://aaspire.ora/
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