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PREFACIO

ivemos tempos de mudanca. O diagndstico de autismo em adultos
Vocorre todos os dias. Outrora entendido como uma doenca de criangas,
principalmente de rapazes brancos, hoje a percepcdo de autismo esta em
constante reconfiguracdo, para contemplar os desafios enfrentados, ao
longo da vida, pelas pessoas autistas. Cada vez mais mulheres autistas
sdo diagnosticadas, comeca, finalmente, a compreender-se a relacdo entre
autismo e diversidade sexual e de género, e a procurar saber mais sobre
a interseccionalidade do autismo com diversos aspectos: desde categorias
sociais até coocorréncias clinicas e/ou outras neurodivergéncias. No
entanto, a mudanca ndo se faz a uma so velocidade, nem em todos os
lugares em simultédneo. Ainda persistem, na formacao dos profissionais de
saude mental, diversos mitos, esteredtipos nocivos e ideias desactualizadas
sobre as causas do autismo, assim como delirios de cura. Coexistem, ao
mesmo tempo, as herancas teodricas das maes-frigorifico e sentimentos
de culpa resultantes, e a despatologizacao, desestigmatizacdo e aceitacao
das pessoas autistas. Vigoram, lado a lado, dois paradigmas opostos:
o paradigma biomédico, assente em défices bioldgicos inerentes e
consequente normalizacao, e o paradigma da neurodiversidade, integrado
num movimento social e politico que pretende aceitar o autismo como parte
da variabilidade humana. Se, por um lado, a questao central do paradigma
biomédico continua a ser como tratar o autismo, por outro, o paradigma
da neurodiversidade responde que ndo se trata, aceita-se. Infelizmente, a
palavra aceitacdao é frequentemente entendida como a obrigacdo de nos
conformarmos com uma realidade dolorosa, que ndo conseguimos mudar.
Porém, para aceitar o autismo como parte da variabilidade humana temos
de resgatar o sentido original da palavra: acceptare, que significa “acolher”.
E, para acolher o autismo, é preciso abracar a mudanca.

Este livro € um primeiro passo na compreensao do que tem de mudar
para melhorar a saude mental das pessoas autistas adultas em Portugal,
e 0 que pode ser feito no incremento do acesso a servicos capazes de
aliviar o sofrimento que, eventualmente, possam estar a sentir. A premissa
subjacente a este estudo é que sao necessarios cuidados de saude que
respondam eficazmente as necessidades e caracteristicas das pessoas
autistas. Paratal, é necessario despatologizar o autismo, concebendo-oaluz
de uma nova normalidade, e o sofrimento psicoldgico, compreendendo-o
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como uma resposta humana a situa¢des sociais que precisam de ser
mudadas.

Acolher o autismo significa entender que corpos diferentes necessitam
de cuidados diferenciados. E sabido que as pessoas autistas tém percepcdes
sensoriais diversas, uma relacao atipica com o corpo e as emoc¢des, assim
como uma incidéncia distinta de problemas de saude fisica e mental em
relacdo a popula¢dao nao-autista. Para responder aos problemas de saude
das pessoas autistas € necessaria humildade, curiosidade e motivacao
constante para investigar e aprender em colabora¢dao com elas. Ao longo
destas paginas, irdo conhecer as vivéncias de oito autistas com 0s servicos
de saude mental, assim como a experiéncia de oito profissionais aliados
na aceitacao e desestigmatiza¢cao do autismo. O livro oferece um primeiro
retrato colectivo da saude mental das pessoas autistas em Portugal, e
argumentos e recomendac¢fes a favor de cuidados desestigmatizantes,
tendo em conta a compreensao das vivéncias neurodivergentes, a relacao
terapéutica, e as adaptacdes e acomodac¢des necessarias para a pratica
clinica com pessoas autistas adultas. Incluimos também alguns recursos
e sugestbes de leitura, na sua maioria em inglés: seria excelente, no
futuro, ter mais materiais produzidos e traduzidos para portugués, pois,
actualmente, escasseiam.

Este livro é dedicado a todas as pessoas autistas, suas familias e entes
queridos, assim como aos profissionais de saude mental e terapeutas que
qgquerem e fazem a diferenca, todos os dias. Esperamos que seja util.




SUMARIO EXECUTIVO

e acordo com a literatura cientifica
Dinternacional, as pessoas autistas tém
maior risco de desenvolver problemas de saude
mental e menor acesso a um apoio adequado
por parte dos servicos correspondentes, no
entanto, ndo existem dados especificos sobre
a situacdo em Portugal. E objectivo deste livro
oferecer um primeiro retrato colectivo da saude
mental das pessoas autistas, para compreender
a situacao nacional e o que tem de mudar para
melhorar a saude mental das pessoas autistas
adultas em Portugal.

Recolhemos informacdes quantitativas e
qualitativas das experiéncias clinicas de pessoas
autistas que procuraram servicos de saude
mental e de profissionais aliados, principalmente
psiquiatras e psicélogos que trabalham no setor
publico e privado, que se identificam como
neurotipicoseneurodivergentes. Os profissionais
aliados sdo pessoas que diagnosticam e
acompanham autistas adultos, procurando nao
os estigmatizar na prestacao dos cuidados.

Tanto as experiéncias clinicas de pessoas
autistas, como as dos profissionais aliados,
corroboram que os principais motivos para a
procura de apoio sdo: perturbacdes emocionais,
de ansiedade e do sono, depressao, dificuldades
sociais, PHDA, soliddo e confirmacdo de suspeitas
dediagndstico.Umaemcadatréspessoasautistas
reportou ideacdo suicida, assunto que tera de
ser aprofundado, no futuro, pela sua gravidade.
As causas de sofrimento estdo relacionadas com:
mudancas, rela¢des interpessoais e transicdes
em momentos chave (como a transicao para a
vida adulta, final da faculdade e a procura de
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emprego); condi¢des de trabalho que as forcam
a trabalhar de forma neurotipica; efeitos da
pandemia e pods-pandemia na saude mental;
violéncia, em particular, bullying; dificuldades
relacionadas com a ndo aceitacdo e estigma do
autismo.

A principal barreira identificada no acesso
aos servicos de saude mental é a falta de
conhecimento, o capacitismo e o estigma dos
profissionais de saude mental em relagdo ao
autismo nas pessoas adultas, que resulta em
encontros clinicos traumatizantes para estas,
pela completa incompreensao que vivenciam no
consultorio, impossibilitando o estabelecimento
de uma relacdo terapéutica que é essencial
ao processo de recuperac¢do. Foram também
identificadas como barreiras as longas listas de
espera no SNS (que tem apenas mil dos vinte
e seis mil psicélogos inscritos na respectiva
Ordem), e a falta de cobertura dos seguros de
saude neste ambito.

Os  principais aspectos facilitadores
identificados pelas pessoas autistas foram
a existéncia de profissionais de saude
neurodivergentes e o estabelecimento de
relacdes terapéuticas genuinas, com empatia,
compreensao e apoio emocional, para as quais
o conhecimento sobre autismo nas pessoas
adultas é chave.

As principais acomodag¢bes encontradas,
pelas pessoas autistas, a nivel sensorial e
de previsibilidade foram: a possibilidade de
fazer terapia online; profissionais que nao
forcam o contacto ocular e ndo desencorajam




estereotipias; flexibilidade horaria na marcacao
deconsultas.Aniveldacomunicagdo,asprincipais
acomodacdes encontradas pelas pessoas
autistas foram: dar tempo para processar o que
foidito e esperar pelaresposta; usodelinguagem
concreta com exemplos; dar a possibilidade
de tomar decisdes posteriormente a
consulta e comunica-las mais tarde; uso de
linguagem nao capacitista que nao reforce

o estigma; diminuicdo do stress causado
pelas perguntas, afirmando que ndo ha
problema em ndo saber ou nao ser 100%
exacto. Nas entrevistas, os profissionais
aliados foram unanimes que € necessario
mais tempo por consulta para as pessoas
autistas.

Com base na literatura internacional,
na experiéncia dos profissionais e
pessoas autistas da equipa AUTICORPQOS,
e nos testemunhos das pessoas
entrevistadas, sdo apresentadas algumas
recomendacdes, para pessoas autistas e
profissionais, tendo emvista as adaptacdes
e acomodacdes necessarias para tornar os
encontros clinicos mais compreensivos e
eficazes, durante o processo de diagndstico
e acompanhamento.

Este livro representa uma primeira base
detrabalho afavor daformacao necessaria
de profissionais e de mudancas nos
servicos para responder as necessidades
de saude das pessoas autistas e
neurodivergentes, e da importancia de
cuidados neuroafirmativos assentes na
desestigmatizacdo, aceitacdo e compreensao
das pessoas autistas, articulando os servicos de
saude mental com servicos de apoio ao emprego.

Concluimos que a formacao de profissionais
sobre autismo na idade adulta deve ser
reforcada desde o ensino universitario e, ao
longo da vida, em formacdes continuas; assim
como é fundamental o fim da invalidacao
infundada do diagndstico, a consolidacao das
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consultas abertas de neurodesenvolvimento no
SNS e o fortalecimento do apoio entre pares, na
comunidade autista e neurodivergente, visando
a despatologizacdo e desestigmatizacdo do
autismo, e a melhoria do acesso de pessoas
autistas a servicos de saude mental adequados.

29

ESTA PESSOA TEM AUTISMO. E

0BVIO QUE NAD ESTAMOS A TIRAR
APESSOA DO AUTISMO: ESTAMOS A
TRATAR 05 TEMAS QUE A PESSOA
TRAZ E QUE, POR ACASO, E AUTISTA
E NUMA OUTRA LOGICA PODIA-

SE FACILMENTE ENTRAR NO “AH,
ENTAO COMO E QUE VAIS TRATAR O
AUTISMO?" NAO HA AQUINADA PARA
TRATAR, COMO ASSIM?

-- Testemunho de profissional aliado.




MOTIVAGAD PARA 0 ESTUDO

Sabe-se internacionalmente que as pessoas autistas tém maior risco

de desenvolver problemas de saude mental e menor acesso a um apoio
adequado por parte dos servicos de saude mental, mas ndo temos dados
sobre a situacdo em Portugal. O estudo actual enquadra-se no projecto
AUTICORPOQOS - dar corpo a saude mental no autismo, cofinanciado pelo
INR, L.P., coordenado pela APVA - Associacao Portuguesa Voz do Autista,
em colaboracdo com o Centro de Estudos Sociais da Universidade de
Coimbra, duas clinicas privadas de saude mental - PIN e Mentanalysis, e
a Universidade de Londres. Tendo em conta que ndo existem informacdes
prévias sobre este assunto no Nosso pais, procuramos conhecer a situagao
recolhendo informacdes quantitativas e qualitativas, escutando as vozes
de pessoas autistas que tiveram experiéncias com os servicos de saude
mental em Portugal, e escutando as vozes dos profissionais aliados que
colaboraram connosco. O propdsito principal foi, além de dar a conhecer
alguma da investiga¢ao internacional mais recente desenvolvida nesta
area, produzir um primeiro retrato colectivo onde as vozes das pessoas
autistas e as vozes dos profissionais aliados sdo apresentados lado a
lado. A partir das informagdes recolhidas e da literatura internacional
mais recente, assinalamos algumas recomendag¢des a ter em conta para
os profissionais aliados e para as pessoas autistas adultas que procuram
servi¢os de saude mental, no sentido de promover encontros clinicos mais
acessiveis, compreensivos e eficazes.
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PARTICIPANTES
AUTISTAS

PROFISSIONAIS
ALIADOS

ESTUDO
QUANTITATIVO E
RECRUTAMENT(O

DOS PARTICIPANTES

ESTUDO
QUALITATIVO

METODOLOGIA

ecolhemos informacgdes quantitativas e qualitativas das experiéncias
Rcll'nicas de pessoas autistas que procuraram servicos de saude mental
e de profissionais aliados, principalmente psiquiatras e psicélogos que
trabalham no setor publico e privado, que se identificam como neurotipicos
e neurodivergentes. Os profissionais aliados sao pessoas que diagnosticam
e acompanham autistas adultos, procurando ndo os estigmatizar na
presta¢ao dos cuidados.

As pessoas autistas que participaram neste estudo sdao todas maiores de
idade, diagnosticadas ou em processo de diagndstico, e residentes em
Portugal na altura do estudo.

Os profissionais aliados sao profissionais de saude mental que reconhecem
as necessidades especificas das pessoas autistas e procuram ndo as
estigmatizar na prestacao de cuidados, com experiéncia no diagnostico
de adultos e/ou acompanhamento e intervencdes terapéuticas. Sao
trabalhadores no servico publico e/ou privado, exercendo principalmente
a profissao de psiquiatras e psicologos.

Este estudo consistiu na aplicacdo de dois questionarios online (ver
anexos). um vocacionado para as pessoas autistas que procuram o0s
servicos, e outro vocacionado para os profissionais aliados. A divulgacao
dos questionarios foi feita através da APVA, assim como dos profissionais
qgue integram a equipa do projecto, com apoio das respectivas clinicas. No
final do questionario, solicitou-se o contacto a pessoas dispostas a serem
entrevistadas.

A metodologia qualitativa para entrevistar pessoas autistas foi adaptada
dos trabalhos da equipa de Elizabeth Pellicano para a documentac¢ao das
histérias de vida de mulheres diagnosticadas tardiamente (Pellicano et al.,
2020). Consistiu numa sessao prévia a entrevista, de cerca de 30 minutos,
por videoconferéncia, para a pessoa se familiarizar com a entrevistadora,
também autista, o que é conhecido na literatura como um elemento

14 Saude mental de pessoas autistas em Portugal



COMISSAQ DE ETICA

PERFIL DAS
PESSOAS

facilitador da comunicacdao e compreensao (Pellicano et al., 2022). Durante
esta sessdao foram identificadas eventuais acomodacdes de comunicacgao,
apresentadososobjectivosprincipaisdoestudo,oconsentimentoinformado
(ver anexos), e as perguntas de entrevista (ver anexos), enviadas de seguida
por correio electrénico. A entrevista decorreu por videoconferéncia e
respeitou-se o tempo necessario da pessoa para responder as perguntas,
tendo uma duracdo entre uma hora a trés horas, ndao excedendo as duas
horas consecutivas: quando necessario, a entrevista foi continuada noutra
sessao. Adoptou-se o protocolo de seguranca de Pellicano e colaboradores
(op. cit.) para minimizar o risco de sofrimento relacionado com possiveis
memdarias de encontros clinicos danosos que pudessem ser espoletadas.
O consentimento informado e as perguntas da entrevista foram, também,
enviadas antecipadamente, para os profissionais, por correio electrénico.
De sequida, as entrevistas foram anonimizadas, transcritas pelo software
de transcricao Cockatoo, e revistas pela entrevistadora. As respostas que
emergiram foram organizadas por temas, tendo em conta a recente revisao
da literatura.

O estudo foi aprovado em 24 de Julho de 2023 pela Comissdo de Etica do
Centro de Estudos Sociais (055_23).

Para a elaboracdao deste eBook, foram entrevistadas 8 pessoas autistas
adultas e 8 profissionais aliados, num total de aproximadamente 23
horas de grava¢ao. Das pessoas autistas, 6 sdao mulheres, 1 ndo binaria
e 1 homem, entre os 24 e os 46 anos de idade, e, com uma excepc¢ao,
todas foram diagnosticadas em adultas. Das 6 mulheres, 3 indicaram ser
ndo-heterossexuais. Dos profissionais de saude mental, 4 sdo psiquiatras
com experiéncia no servico publico e privado, e 4 sao psicélogos que
trabalham em contexto privado. No total dos profissionais entrevistados,
4 indicaram ser neurodivergentes. Os testemunhos foram seleccionados
para representar a diversidade dos temas mencionados pelas pessoas
entrevistadas.

Temos também de assinalar as auséncias. No que diz respeito as pessoas
autistas, naoentrevistamosaindapessoascomniveisdeapoioque envolvam
pessoas cuidadoras, nem pessoas autistas nao-falantes. Todas as pessoas
gue entrevistamos sao de nacionalidade portuguesa, e as experiéncias das
pessoas migrantes ou pertencentes a minorias étnico-raciais ndao estao
representadas. Também ndo analisamos experiéncias de pessoas autistas
com idades acima dos 50 anos. Temos plena consciéncia que este livro nao
engloba a heterogeneidade das pessoas autistas em Portugal, e que ainda
nos falta um longo caminho para compreendermos o autismo a luz da
interseccionalidade; mas demos um primeiro passo e no futuro queremos
ouvir mais. Assinalamos, também, a auséncia de profissionais de saude
mental no setor social e de psicomotricistas e terapeutas ocupacionais,
cujas vozes gostariamos muito de ouvir no futuro.
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LINGUAGEM NA
PRIMEIRA PESSOA

Na escrita deste livro usamos a linguagem na primeira pessoa - pessoas
autistas, em vez de pessoas com autismo. Trata-se da forma preferida
da maioria das pessoas autistas (Bury et al., 2023; Keating et al., 2023)
para a desestigmatizacdo e aceitacdao do autismo como parte da
variabilidade humana. Pela mesma razao, usamos o termo autismo em
vez de perturbacdo ou condicdo do espectro do autismo, e usamos a
designacao “niveis de apoio”, ao invés de “alto e baixo funcionamento”,
em linha com as recomendacdes de linguagem ndo capacitista de
Hartman e colaboradores (2023). Nos testemunhos apresentados, foram
respeitados os termos originais utilizados pelas pessoas entrevistadas.
perguntas da entrevista foram, também, enviadas antecipadamente, para
os profissionais, por correio electrénico. De seguida, as entrevistas foram
anonimizadas, transcritas pelo software de transcricao Cockatoo, e revistas
pela entrevistadora. As respostas que emergiram foram organizadas por
temas, tendo em conta a recente revisao da literatura.
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BREVE REVISAQ DE LITERATURA

, . . . . ~ . .
internacionalmentereconhecido queaspessoasautistastemmalorrisco

de desenvolver problemas de saude mental (Mazurek et al., 2023), e que
tém menor acesso a um apoio adequado por parte dos servi¢os de saude
mental(Bredeetal.,2022), que frequentemente éineficaz(EIBaouetal.,2023)
ou pode mesmo causar dano (Stark et al., 2021). As causas mais frequentes
para a procura de apoio mental ao longo da vida prendem-se com grandes
manifestacdes de sofrimento, tipicamente ansiedade e depressao (Linden
et al., 2023), panico (Black et al., 2023a), ideac¢ado suicida (Camm-Crosbie et
al., 2019; Stewart et al., 2023), anorexia e outras dificuldades alimentares
(Nimbley et al., 2023), e formas de pensamento mais obsessivas (Black et
al., 2023b), que surgem de maneira particularmente intensa em momentos
de crise e de transicao (Davis et al., 2023). Existe um consenso entre os
investigadores e profissionais de saude mental aliados de que € necessario
e possivel fazer mais e melhor para responder as necessidades de saude
mental das pessoas autistas (Mandy, 2022). Uma das principais barreiras
reconhecidas na literatura internacional é a falta de conhecimento dos
profissionais de saude mental sobre autismo nas pessoas adultas (Adams
and Young, 2020; Corden et al., 2022; Gilmore et al., 2022; Alaghband-rad
et al., 2023; Marrus et al. 2023). Na psiquiatria (Bosco, 2023) e entre os
psicoterapeutas (Lipinski et al., 2022) ainda vigoram ideias desactualizadas
sobre as causas do autismo e conceitos presos a manifestacdes na
infancia. A incompreensao das pessoas autistas levou a constru¢dao de um
modelo biomédico capacitista, hoje em crise, assente em défices e falhas
ontoldgicas profundas na pessoa autista enquanto ser humano (Botha
and Cage, 2022; Bottema-Beutel et al., 2023; Wodzinski and Moskalewicz,
2023). Apesar do conceito de autismo ser um produto histérico que tem
vindo a sofrer diversas altera¢des ao longo do tempo (Nunes Filipe, 2012;
Silberman, 2016), até chegar a actualidade como um espectro que agrega
pessoas com dificuldades em diversas areas, que vao desde questdes
sensoriais até questdes de processamento e requlacdo emocional, formas
de pensamento e aprendizagem atipicas, os esteredétipos de autismo ainda
assentam numa visao de dificuldades ou sobrecapacidades externamente
observaveis, produzindo, num extremo, a visdo do “autista profundo” e no
outro, a de “génios” ou “sobredotados”, invisibilizando as necessidades de
suporte de ambos (Kapp, 2023). A desumanizacdao das pessoas autistas
nao-verbais ou nao-falantes atinge extremos nos relatos das pessoas
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institucionalizadas, que podem ver-se a si mesmas como sobreviventes da
psiquiatria (Baggs, 2020).

De acordo com os critérios actuais do DSM-5 (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders), que as pessoas autistas ajudaram a redefinir,
para incluir no diagndstico grupos historicamente marginalizados (Kapp &
Ne’eman, 2020), os aspectos centrais onde as pessoas autistas divergem
das nao-autistas consistem nas dificuldades de comunicac¢do e interaccao
social, associados a comportamentos repetitivos, como estereotipias (stims),
adesdo a rotinas e interesses especificos, e respostas sensoriais atipicas a
estimulos ambientais. A luz de novas perspectivas relacionais, os défices
de comunicacdo ndo sao atribuidos unicamente as pessoas autistas e
resultam de desencontros entre diferentes estilos de comunicag¢ao (Davis &
Crompton, 2021). Uma das conceptualiza¢des que possibilitou este avanco
foi o problema da dupla empatia, que tem vindo a ser consolidado por um
corpo crescente de estudos (Milton et al., 2023). Para as pessoas autistas,
os resultados dos desencontros de comunica¢dao com pessoas nao-autistas
podem ser dramaticos por existirem preconceitos sociais contra o autismo.
No entanto, umavez estudados e compreendidos os preconceitos, os efeitos
negativos da dissonancia podem ser mitigados através de intervencdes
sociais que facilitem a aceitacdo de pessoas autistas (Jones et al., 2021;
Saade et al., 2023).

Cadavezmaisosprofissionaisdesaudementalquetrabalhamcompessoas
autistas reconhecem a importancia vital de promover a desestigmatizacao
e a aceitacao para o bem-estar (Han et al., 2023; Pantazakos, 2023). A
mudanca de perspectiva dos défices para a aceitacdo tem consequéncias
na investigacao, nas intervencdes sociais e nas praticas dos profissionais
de saude mental, pois implica o abandono das tentativas de normalizar
e curar as pessoas autistas (Chown et al., 2023a; McVey et al., 2023) para
criar com elas aliancas terapéuticas, com consequéncias muito positivas na
autoestima das pessoas autistas (Darazsdi & Bialka, 2023). Permite ainda
o foco em dificuldades adicionais que possam existir relacionadas com a
dispraxia, alexitimia (Butera et al., 2023; Kallitsounaki & Williams, 2023;
Larkin et al., 2023) e o processamento de sensacdes e emocdes complexas
(Ogrodniczuk et al., 2011), que necessitem de acomodacdes especificas em
contexto terapéutico. Outros aspectos que devem ser levados em conta
para melhorar a acessibilidade das pessoas autistas aos cuidados de saude
mental sdo as acomodacdes sensoriais e a necessidade de previsibilidade
(Doherty et al., 2023). Pelas razdes apresentadas, o reconhecimento da
importancia das adaptacdes e acomodacdes das terapias convencionais
para pessoas autistas € um dos factores que contribui para melhorar a sua
eficacia (Jubenville-Wood et al., 2023; Moore et al., 2023). Por outro lado, a
incapacidade ou recusa em diagnosticar as pessoas autistas com base no
desconhecimento, preconceito, estigma e praticas de gatekeeping (Cameron,
2023; Murphy et al., 2023; Shaw et al., 2023a) impede o desenvolvimento e
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adequacado de estratégias terapéuticas para esta populacao.

A prestacdo de cuidados de saude mental a pessoas autistas conta
ainda com outros desafios, como por exemplo, a possibilidade do duplo
diagndstico de autismo e PHDA (Perturbacao de Hiperatividade e Défice de
Atencdo). Apesar da sobreposicdo entre autismo e PHDA ser muito elevada
(Liuetal., 2023), raras vezes sao atribuidos duplos diagndsticos (Batenburg,
2023), o que limita as op¢des terapéuticas de intervencao. Por exemplo, os
psicoestimulantes podem ser relevantes na gestao de ansiedade (Pires et
al., 2023) e na desregulacdao emocional (Brancati et al., 2023). Outras co-
ocorréncias relevantes para a saude mental e fisica das pessoas autistas
prendem-se com dificuldades no sono (Henderson et al., 2023; Rejehr,
2023), hipermobilidade (Ryan et al., 2023) e epilepsia (Perinelli & Cloherty,
2023) entre outras, que podem ndo ser adequadamente consideradas.
A saude das pessoas autistas ainda é uma area negligenciada e faltam
profissionais conhecedores das problematicas associadas ao autismo nas
diferentes especialidades.

Apesar de ser reconhecido na literatura que o diagndstico de autismo
pode ser amplamente benéfico para as pessoas adultas encontrarem
um novo sentido para suas experiéncias de vida (Gellini & Marczak, 2023;
Huang et al., 2023; Lilley et al., 2023), frequentemente tém o diagnostico
negado ou sao erroneamente diagnosticadas com psicopatologias, com
consequéncias terapéuticas danosas (Watts, 2023), baseadas em estigma
e preconceitos. Infelizmente coexistern no mesmo tempo légicas distintas,
com a literatura internacional cientifica a promover uma revisao dos
instrumentos de diagndstico para ampliar o conceito de autismo a grupos
historicamente invisibilizados, como as mulheres, e, simultaneamente, a
negacdo do diagndstico mesmo quando ele é “visivel”. O duplo padrao
ocorre muitas vezes mediante a classe sécio-econdmica e outros aspectos
relacionados com a interseccionalidade (Miller et al., 2023) que podem
co-ocorrer para a marginalizacao e exclusao de pessoas autistas (Pham
& Charles, 2023), impedindo-as definitivamente de obter os apoios que
necessitam, emcontextosderetraccaodoestadosocialedaneoliberalizacao
da medicina, dos servicos publicos e privados de saude (Warnock, 2023).
Uma das intersec¢des comuns é entre autismo, diversidade sexual e de
género, que poderestringiro acesso a cuidados de saude mentaladequados
(Strang & Fischbach, 2023). A sobreposi¢cdao entre o espectro do autismo
e a comunidade LGBTQIA+ é particularmente visivel no caso das pessoas
transgénero e ndo-bindrias e pode resultar em desafios acrescidos para a
saude mental (Bouzy et al., 2023; Gratton et al., 2023; Strang et al., 2023).

Crescer com diagnoéstico pode resultar em experiéncias de vida
profundamente afectadas pela discriminacdo e pela normalizacao
capacitista (Morris et al., 2023), especialmente quando foram sujeitas
a terapias de modificacdo comportamental nocivas, como ABA (applied
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behavioral analysis) e outras (Anderson, 2023; McCormack et al., 2023),
mas crescer sem diagndstico significa viver sem acomodac¢des e sem
proteccdo social. Infelizmente é conhecido que as pessoas autistas estao
mais expostas a violéncia durante a vida (Gibbs & Pellicano, 2023; Pearson
et al., 2023), como bullying e violéncia sexual (Dike et al., 2023; Trundle
et al., 2023). No entanto, raramente o efeito de trauma é considerado
nas pessoas autistas (Kildahl et al.,, 2020; Schnabel & Bastow, 2023), e
os profissionais podem ter dificuldade em distinguir psicopatologias
e manifestacdes de sofrimento das caracteristicas relacionadas com
formas de neurodesenvolvimento minoritarias, resultando num apoio
inadequado e farmacologicamente ineficaz (Barlattani et al., 2023; Gillett
et al., 2023; Secci et al., 2023; Underwood et al., 2023). Inversamente,
guando o autismo € o primeiro diagnostico, os clinicos podem incorrer em
overshadowing e ndo diagnosticar co-ocorréncias, atribuindo ao autismo
condi¢cbes ndo relacionadas, incluindo respostas atipicas a problemas
fisicos (Woods et al., 2023). Um dos aspectos que pode contribuir para a
dificuldade de os profissionais de saude mental identificarem e validarem
o elevado sofrimento das pessoas autistas consideradas socialmente
como “altamente funcionais” € o mascaramento, um esforco consciente e/
ou inconsciente de corresponder as expectativas sociais, profundamente
danoso para a saude mental (Cleary et al., 2023; Evans et al., 2023), que vai
poder impactar todas as esferas da vida, incluindo o trabalho (Raymaker
et al., 2023).

Ao longo do tempo, as pessoas autistas tém procurado participar cada
vez mais na investigacao biomédica (Natri et al., 2023) e no estabelecimento
de prioridades de investigacao (Chown et al., 2023b), contribuindo para a
definicao de problemas e conceitos que emergem desde uma perspectiva
interna, a partir das experiéncias vivenciadas (Ratto et al., 2023). Termos
como meltdown, shutdown, burnout autista (Raymaker et al., 2020) ou
mascaramento autista (Pearson & Rose, 2021) entraram rapidamente no
|éxico clinico, e novos conceitos continuam a surgir, como o de inércia
autista (Rapaport et al., 2023). Em simultdneo, emergem novas teorias no
seio da comunidade para fazer sentido das suas vivéncias coletivas, como
por exemplo a teoria do monotropismo (Rosqvist et al., 2023). A participacao
de pessoas autistas na investigacdao e a adequacdo dos instrumentos
necessarios a essa participacao (Nicolaidis et al., 2019; Schiltz et al., 2023)
sdo essenciais para uma obtencdo de dados mais justa e fidedigna tendo
em conta a diversidade de neurotipos. A inclusdo de pessoas autistas nas
equipas de investigacao é um dos caminhos para que as perspectivas e
preocupac¢des da comunidade autista sejam tidas em conta (Rodriguez
Mega, 2023), em linha com o lema “nada sobre nés sem nés” da Convenc¢ao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia das Nacdes
Unidas. A inclusdo e lideranca de investigadores autistas na ciéncia é
fundamental para novos avancos e perspectivas terapéuticas capazes de
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ir além das limita¢bes das existentes (Heraty et al., 2023). A tendéncia de
produzir uma ciéncia e pratica clinica mais informada pelas experiéncias
das pessoas autistas foi recentemente reforcada pela criacao da associacao
Autistic Doctors International. Um dos objectivos da associagao é contribuir
para o corpo de conhecimento de cuidados neuroafirmativos (Hartman et
al., 2023), que ao invés de curar as pessoas do seu autismo, visa cuidar
da saude das pessoas autistas tendo em conta a sua neurodivergéncia
(Chapman & Botha, 2023).

A verdadeira inclusdo de pessoas autistas nas diversas areas da
sociedade e do cuidado ndo pode ser realizada sem acomodacdes (Shaw
et al., 2023a). As dificuldades no acesso e manutencdo de empregos por
parte das pessoas autistas sao um factor que contribui para uma grande
marginalizagao e exclusao social. Trabalhar de forma neurotipica, ou pelo
menos, da forma aparentemente tolerada por pessoas neurotipicas, leva
muitas pessoas autistas ao colapso e a exaustdo. No caso dos médicos
autistas, 77% ja considerou o suicidio, e 24% ja tentou o suicidio em algum
momento da vida (Shaw et al., 2023b), sendo pressionados, desde que sdao
estudantes, para se adaptarem ao sistema sofrendo isolamento, bullying e
ansiedade (Shaw et al., 2023c¢).

Asmodificacdesaformadetrabalhoactualeasacomodacdes necessarias
ao bem-estar das pessoas autistas em termos sensoriais muitas vezes
beneficiam o bem-estar e a saude mental das pessoas em geral, e sdo de
baixo custo (Petty et al., 2023). Anecessidade de acomodacdes pode motivar
as pessoas a informarem que sdo autistas no trabalho, mas o medo do
estigma pode impedi-las de o fazer (Sreckovic et al., 2023). Para algumas
pessoas autistas, uma das acomodacdes essenciais € a possibilidade de
trabalhar remotamente (Tomczak et al., 2023).

A literatura cientifica internacional sobre as principais barreiras que
as pessoas autistas e os profissionais enfrentam para melhorarem os
servicos de saude mental esta em rapida expansdo. Uma vez reconhecido
o problema, diversos estudos procuram dar respostas, procurando formas
de facilitar mudancas. Uma das principais formas de melhorar o acesso a
servi¢os de saude mental é através de consultas por videoconferéncia, o
que assumiu particular importancia durante a pandemia de Covid-19 (Ali et
al., 2023; Bundy et al., 2023). Recentemente comecaram a ser constituidos
guias de boas praticas para a saude mental de pessoas autistas (NAS, 2021),
e adaptacdes de psicoterapias para as pessoas autistas (Stark et al., 2021),
que tém em conta as suas necessidades e particularidades sensoriais,
emocionais, estilos cognitivos e formas preferenciais de comunicacgao.
Muitos destes estudos sao de base qualitativa e consideram as experiéncias
tanto das pessoas autistas (Lewis & Stevens, 2023), como dos profissionais
de saude mental (Brook, 2023) paraidentificar as necessidades deformacao,
incluindo os conhecimentos das pessoas autistas e de profissionais autistas
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(Barrett et al., 2023; Jellett & Flower, 2023). Estdo a decorrer estudos para
adequar asintervencdes farmacoldgicas a pessoas autistas com sofrimento
psicolégico (Danforthetal., 2018) e minimizar os efeitos adversos (de Miguel
et al., 2023), e investigacdes sobre a adequacado e eficacia de terapias para
pessoas autistas para minimizar danos terapéuticos (Fisher et al., 2023).
O reconhecimento das necessidades sensoriais das pessoas adultas e a
sua relacdo com emoc¢des complexas e desafios da vida diaria abre ainda
caminho para novas abordagens terapéuticas, como por exemplo a terapia
ocupacional (Kirby et al., 2023).

A investigacao sobre a saude mental de pessoas autistas é unanime:
a desestigmatizacdo e a aceitacdo sao fundamentais para o bem-estar
das pessoas autistas (Wilson et al., 2023), e tém grandes repercussdes
nas abordagens terapéuticas tendo em vista a constituicdo de rela¢des
mais saudaveis (Cai et al., 2023) e 0 empoderamento das pessoas autistas
(Parfitt, 2023). A saude mental das pessoas autistas esta relacionada com
a sua vida social (Chan et al., 2023) e os servi¢os de saude mental podem
ser mais eficazes quando integrados com servicos de apoio ao emprego na
transicao da vida adulta (Chan & Doran, 2023). A participa¢cdo de pessoas
autistas é essencial na producao de recursos verdadeiramente Uteis para
responder aos desafios que encontram, como por exemplo, quando devem
informar que sdo autistas no emprego (Tomas et al., 2023), e como podem
promover o autocuidado (Wise, 2022; Garvey, 2023). As autobiografias,
um género literario em expansdo onde as pessoas autistas narram a sua
vivéncia autista, sdo fundamentais para que as pessoas autistas se possam
identificar e para os profissionais de saude mental poderem empatizar com
formas de experimentar o mundo diferentes das suas (Dinishak & Akhtar,
2023). A aceitacao abre ainda caminho a novas formas de educa¢ao, como a
educacdo sexual de pessoas neurodivergentes e LGBTQIA+ (Jordan, 2023).

A comunidade autista tem um papel fundamental na saude mental e
bem-estar de pessoas autistas, através do apoio de pares, programas de
mentoria e criacdo de espacos de aceitacdo, identificacdo e aprendizagem
(Crompton et al., 2022; Nachman 2023). E possivel que num futuro
proximo surjam novos programas de apoio que contem com multiplos
conhecimentos para responder as necessidades complexas das pessoas
autistas. Para as pessoas que estdo a ler este texto agora, talvez estes
avancos soem a “ficcao cientifica”, muito longe do pais em que vivemos.
Ndo podemos negar as nuvens que ensombram a vida das pessoas autistas
em Portugal, e ndo sera a escondé-las que o sol aparece. Mas quem sabe,
talvez alguns raios de sol sejam possiveis, se soprarmos para 0 céu em
conjunto.
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INFORMAGOES QUANTITATIVAS




PROCURA DE SERVICOS DE SAUDE
MENTAL POR PESSOAS AUTISTAS
ADULTAS EM PORTUGAL

btivemos 91 respostas ao questionario de pessoas autistas residentes
Oem Portugal, com idade média de 31 anos. A maioria das pessoas sao
de nacionalidade portuguesa (92%), sequidas por pessoas de nacionalidade
brasileira (7%) e mocambicana (1%), sendo que 12% sdao migrantes e 3%
pertencem a minorias étnico-raciais. No que diz respeito a distribui¢do
geografica, o Norte e a area metropolitana de Lisboa sao as regides do pais
com mais percentagem de resposta, com nenhuma resposta proveniente
do Alentejo e dos Arquipélagos dos Acores e Madeira (figura 1). A maioria
das respondentes sao do género feminino (68%), sequidas do género
masculino (19%) e de pessoas nado-binarias (12%), com 1% a questionar.

<10.0

Figura 1. Regides do pais com mais respostas ao questionario
online para pessoas autistas

Quase metade das pessoas respondentes sao LGBTQIA+ (49%) e mais da
metade obteve o diagndstico de autismo em adulto (59%), com idade média
de 28 anos. Das restantes pessoas, 18% fez autodiagndstico e 9% estao em
processo de diagnéstico. Apenas 14% das pessoas foram diagnosticadas
em crianca.

Os principais motivos para a procura de apoio psicolégico estao
indicados na figura 2. Na sua grande maioria, as pessoas autistas
procuraram os servi¢os de saude mental por ansiedade (71%), depressao
(65%), dificuldades sociais (63%) e para confirmacdo de suspeitas de
diagnéstico (56%). Dos restantes motivos, salienta-se as perturbacdes do
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sono (42%), perturbacdes emocionais (42%), PHDA (41%), ideacao suicida
(39%) e solidao (39%). Alguns autistas adultos indicaram outras razdes,
como consulta de ligacdo de Esclerose Multipla, querer explica¢cdes para
as suas dificuldades e impacto fisico como cefaleias, fadiga, entre outras.
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Figura 2. Motivos da procura de apoio

A maioria das pessoas (64%) procurou apoio nos servicos privados em
Portugal, sem seqguro de saude, sendo que 15% consultou profissionais fora
de Portugal. Os profissionais procurados sao principalmente psicélogos
(99%) e psiquiatras (79%). Quase metade das pessoas autistas (47%)
procuraram os profissionais através da internet, e as restantes seqguiram
as recomendacdes de amigos ou familiares (41%) e por ultimo de pessoas
autistas (23%). Cerca de 9% sequiu recomendacdes da APVA.

No que diz respeito as terapias, 51% nao sabia que psicoterapias tinha
experimentado (figura 3). Também foi confirmado que cerca de 14%
esteve exposto a outras terapias, algumas baseadas em evidéncia como
arte-psicoterapia ou psicodrama, mas outras sem evidéncias cientificas ou
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Terapias cognitivo-comportamentais (CBT)
Terapias com prética de mindfulness
Psicoterapia centrada na pessoa
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Figura 3. Psicoterapias que as pessoas autistas experimentaram
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confirmadas como pseudociéncia. Dentro das pessoas que mencionaram
as terapias adoptadas, 37% seguiram terapias cognitivo-comportamentais,
21% sequiram terapias com pratica de mindfulness e 17% psicoterapias
centradas na pessoa.

PRINCIPALS BARREIRAS
FNCONTRADAS

A nivel pessoal, as principais barreiras que as pessoas autistas
experimentaram e que dificultaram muito o acesso a servicos de saude
mental foram: os estilos de pensamento atipicos (59%); tensdes nas
relacdes pessoais (58%); diagndstico de autismo tardio ou ausente (58%);
e dificuldades de literacia emocional (57%). Metade das pessoas autistas
declararam ter falta de confianca nos profissionais de saude (50%), e 42%
indicaram ndao compreender como podem aceder ao SNS - Servi¢co Nacional
de Saude.

A nivel dos servicos, as principais barreiras que as pessoas autistas
identificaram como dificultando muito o acesso foram: as abordagens
rigidas na prestacdo do servico (52%); a cobertura insuficiente dos seguros
de saude (45%) e as longas listas de espera no SNS (45%). Mencionaram
ainda outras questdes, como ndo haver capacidade de acomodar, recusa
de acesso a servi¢os, tempos de espera longos, precos elevados e sem
apoios sociais, ndo cumprimento de horarios e consultas desmarcadas
constantemente, pouca informacdo-pds consulta e a ndo apresentacao
de relatoérios, seguimento inconsistente, e a ndo adaptacao de espacos e
consultas.

Anivel dos profissionais, a grande maioria das pessoas autistas reportou
que a falta de conhecimento sobre autismo foi uma barreira que dificultou
muito 0 acesso aos servi¢os de saude mental (69%), sequida da dificuldade
em separar questdes de saude mental do autismo (58%) e da dificuldade
dos profissionais aplicarem as abordagens padrao as circunstancias (52%),
com 46% a reportar barreiras de comunicacdao com o profissional.

As pessoas autistas acrescentaram e detalharam algumas das barreiras
que sentiram, salientando-se a incompreensdo, desvalorizacdo dos
sentimentos, receio em procurar ajuda, invalidacdo do diagnédstico ou
recusa em fazé-lo por estigma, dificuldades em se expressarem por falta de
tempo nas consultas, dificuldades na autoregulacao e em recuperar o bem-
estar emocional, falta de empatia perante vulnerabilidade, diagndsticos
prévios errados que levam a medicacdo desnecessaria e potencialmente
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prejudicial, a familia ou outros ndo acreditarem que era autista, atitudes
e linguagem capacitistas de profissionais derivados de desinformacao,
ansiedade por auséncia de um esforco da parte de profissionais para
compreender portugués do Brasil, dificuldade em encontrar profissionais
especialistas e apoio para pessoas autistas adultas, ter que educar
profissionais nas questdes de autismo por falta de conhecimento,
desinteresse por profissionais da area em relacdao ao autismo, terapias
baseadas em script e ndo baseadas na pessoa, entre outras.

ACOMODAGOES PRINCIPAIS
UUE ENCONTRARAM OU UUE
NECESSITAVAM

As principais acomodacdes sensoriais e de previsibilidade que as pessoas
autistas ja encontraram quando procuraram apoio de profissionais de
saude mental foi a possibilidade de fazerem terapia online (62%), seqguida
de profissionais que nao forcam o contato ocular nem desencorajam
estereotipias (52%), e flexibilidade na marcacdo de consultas (50%). Entre
as acomodac¢des que mais precisavam mas ndo encontraram, destacam-
se: a informacgdo a chegada de quanto tempo a pessoa podera esperar e
eventuais atrasos (56%); acomodacdes sensoriais no contexto clinico (55%);
ter informacdes antecipadas sobre o que pode acontecer antes e durante
a consulta (51%), incentivo ao uso de auscultadores, brinquedos sensoriais
e outros recursos (47%) e possibilidade de evitar a sala de espera (47%).

A nivel das acomodacdes de comunicagao, as principais encontradas
pelas pessoas autistas foram dar tempo para processar o que foi dito e
esperar a resposta (63%), sequida do uso de linguagem concreta com
exemplos (59%), dar tempo para tomar decisdes e comunica-las mais
tarde (57%), uso de linguagem nao capacitista que nao reforce o estigma
(56%), e a diminuicdo do stress causado pelas perguntas, afirmando que
ndao ha problema em nao saber ou ndo ser 100% exacto (50%). Entre as
principais acomodacdes que necessitavam mas ndo encontraram, salienta-
se escrever as informag¢des importantes ou instru¢des para recordar apos
a consulta (41%), mostrar na consulta o que se pretende que a pessoa
faca fora da consulta (41%), e encorajar a pessoa a preparar notas sobre o
qgue quer discutir na consulta (41%). As pessoas autistas destacam ainda
a necessidade de envolver pessoas importantes na vida da pessoa autista
na terapia (39%). As pessoas autistas mencionaram ainda que gostariam
de ter tratamento e apoio multidisciplinar, recursos escritos e guias para
autoconhecimento e compreender necessidades, apoio na organizac¢ao e
planeamento, valida¢do e compreensao.
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CARACTERIZACAO DOS
PROFISSIONAIS ALIADOS

btivemos 23 respostas de profissionais ao questionario, com idade

média de 38 anos. Responderam principalmente psicélogos (74%),
sequidos de psiquiatras (18%), médicos (4%) e terapeutas da fala (4%),
localizados principalmente no Norte, seqguido pelo Centro e pela area
metropolitana de Lisboa, com nenhuma resposta proveniente do Alentejo,
Algarve e Arquipélagos dos Acores e da Madeira. Os profissionais tém em
meédia 8 anos de experiéncia clinica com autistas adultos. A maioria indicou
ser neurotipico (59%), mas 41% indicou ter diagndstico ou suspeitar de
alguma neurodivergéncia. Dos profissionais neurodivergentes, 36%
indicou ser autista ou suspeitar de o ser. O principal setor onde trabalham
é no privado (89%), sequido do SNS (22%), setor social (15%) e investigacdo
(4%).

Em relacdo as terapias administradas, a maioria dos profissionais usa
com 0s seus pacientes terapias cognitivo-comportamentais (57%), terapia
da aceitacdo e compromisso (30%) e psicoterapia centrada na pessoa (26%),
seguidas da psicanalise (22%) e de terapias com pratica de mindfulness
(22%).

No geral, os profissionais reportaram que a formacdao de base que
obtiveram para acompanhar pessoas autistas foi insuficiente (85%).
As principais formas de aprendizagem sobre autismo durante a vida
profissional foram: a experiéncia clinica (93%); a consulta de livros e
materiais produzidos por autistas adultos (93%); formacdes destinadas
a profissionais (67%) e aprendizagem com outro profissional (63%).
Verificamos também que a maioria dos profissionais aliados tem contacto
com pessoas autistas fora do trabalho (65%). Os profissionais aliados
indicaram que a formacdo tende a focar-se em criancas, autistas com mais
necessidades de suporte e intervencao precoce, e sentem falta de discutir
entre si casos praticos, formacdo para despiste de outros diagnésticos,
formacdo especifica sobre autismo em adultos, experiéncia subjectiva do
autismo, e co-ocorréncias.
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INFORMAGOES SOBRE 0S
PACIENTES QUE ACOMPANHAM

s profissionais indicaram que os motivos muito frequentes para
Oa procura dos servicos de saude mental sdo: as perturbacdes de
ansiedade (89% dos respondentes); as dificuldades sociais (89%); as
perturbacdes emocionais (85%); a depressao (78%); a PHDA (67%); solidao
(59%); as perturbacdes do sono (52%) e a procura de diagnostico (52%).
Os profissionais demonstraram ter experiéncias mais heterogéneas no
que diz respeito as perturbacbes de comportamento alimentar, ideacao
suicida, perturbacdes obsessivo-compulsivas e perturbacdes de stress pos-
traumatico, que alguns reportam como muito frequentes e outros como
raras, o que podera indicar que existe especializacdo entre os profissionais
gue acompanham mais estes casos. Entre os motivos considerados na
generalidade como pouco frequentes ou raros, contam-se a bipolaridade
(57% dos profissionais observa-a raramente nos pacientes autistas que
recebe) e os comportamentos aditivos e dependéncias (57% observa-as
com pouca frequéncia em pessoas autistas). Os profissionais indicaram
ainda outras razdes para a procura de apoio, como o desenvolvimento
pessoal e auto-conhecimento, compreender melhor a sua identidade,
burnout, dificuldades na mudancas e transic¢des, dificuldades no percurso
escolar e no emprego, e disforia de género. No que diz respeito a idade
dos pacientes, a grande maioria dos profissionais lida com popula¢des
jovens abaixo dos 40 anos, e 78% dos profissionais nunca teve encontros
clinicos com pessoas autistas acima dos 65 anos. A nivel de diversidade de
género, mais de metade dos profissionais acompanham pessoas do género
masculino, feminino e ndao-binario, sendo que 35% dos profissionais nunca
teve encontros clinicos com pessoas autistas ndao-binarias. Apenas 9% dos
profissionais nunca teve experiéncia com pessoas autistas LGBTQIA+.
A generalidade dos profissionais ja consultou pessoas autistas de baixo
estatuto sécio econdmico, apesar de 35% nunca o ter feito. No que diz
respeito a residéncia, 44% dos profissionais nunca teve encontros clinicos
com pessoas que residem em areas remotas. Apenas 39% dos profissionais
nunca consultou pessoas autistas de diferentes nacionalidades, mas 61%
ndo tem experiéncia clinica com pessoas de etnia ou racas minoritarias.
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PRINCIPALS BARREIRAS
UBSERVADAS E VIVENCIADAS

nivel pessoal, os profissionais aliados indicaram que o preconceito da

familia sobre o autismo (63%) e a dificuldade da pessoa se expressar
(52%) sao as barreiras que mais dificultam a prestacdo de servi¢os a pessoas
autistas. Cerca de 30% dos profissionais mencionaram ainda que a recusa
em aceitar ser autista devido ao estigma dificultou muito a prestacdo de
Sservicos.

A nivel dos servicos, a principal barreira que dificulta muito a prestacao
de servicos pelos profissionais € a falta de financiamento dos servigos
publicos e a necessidade de mais profissionais contratados (67%), seguidas
das barreiras indicadas: longas listas de espera no SNS (56%); a cobertura
insuficiente dos servigos de saude (52%); as salas de espera e consultorios
incomodativos (52%) e as abordagens rigidas na prestacao do servico (48%).
Os profissionais aliados indicaram ainda a incompeténcia e insensibilidade
dos profissionais de diversas funcdes, o estigma face a outras tematicas
identitarias como ser transgénero, maior dificuldade de apoio a pessoas
neurodivergentes com deficiéncia intelectual, diferencas culturais e de
lingua, falta de tempo, poucas consultas especializadas nesta area a nivel
nacional, erros no diagndstico comuns, e falta de respostas a nivel social.

Enquanto profissionais de saude, a principal barreira que experimentam
é a falta de conhecimento sobre autismo (44%), sequida de desacordos
com outros profissionais em relacdo ao diagndstico de autismo (37%),
dificuldades em aplicar as abordagens padrdo as circunstancias (33%) e
dificuldade em separar as questdes de saude mental do autismo (35%).
Indicaramainda poucos colegas com conhecimento adequado, insuficiéncia
de dados cientificos respeitadores da neurodiversidade para informar das
melhores praticas, e poucos profissionais ndo-médicos disponiveis para
trabalho interdisciplinar.

A nivel das terapias, 44% dos profissionais consideraram a falta de
conhecimento disponivel sobre a eficacia das terapias nas pessoas autistas
uma barreira, assim como a falta de eficacia das terapias padrao (30%),
necessidade de adaptacdes das terapias para pessoas autistas (26%) e
resposta atipica a medicacao (26%). Outras barreiras mencionadas foram
as terapias pouco personalizadas e pensadas para servir os interesses das
pessoas neurodivergentes, e a morosidade do tratamento e necessidade
de assiduidade.
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ACOMODAGDES PRINCIPAIS
U ENCONTRARAM OU UUE
NECESOITAVAM

nivel das acomodacgdes sensoriais e de previsibilidade, a generalidade

dos profissionais aliados ndao forca o contacto ocular nem tenta
dissuadir as pessoas autistas de fazer estereotipias (93%), e evita reagendar
consultas e informa assim que possivel (93%). Também estdo bem
implementadas entre os profissionais aliados a possibilidade de terapia
online (89%), informar a pessoa sobre quanto tempo terd de esperar e
atrasos (89%), flexibilidade na marcacao de consultas (85%), possibilidade
de ajustar o numero e duracao das consultas (85%) assim como ajudas para
tomar a medicacdo (82%), informar o que pode acontecer antes e durante
a consulta (81%) e escrever durante a consulta os temas discutidos (74%).
A maioria dos profissionais refere que incentiva o uso de auscultadores e
brinquedos sensoriais (70%), oferecem possibilidade de evitar a sala de
espera (70%) e fazem acomodac¢des sensoriais no contexto clinico (67%).
Além das acomodacdes mencionadas, cerca de 44% dos profissionais
aliados consultaram guias para acomodacao de pessoas autistas na
saude. A acomodacdo menos implementada é providenciar transporte
quando necessario (30%). Entre as acomodacdes que os profissionais mais
ponderam comecar, destacam-se o incentivo ao uso de auscultadores,
brinquedos sensoriais ou outros recursos (22%), facilitar antecipadamente
as imagens das pessoas e do consultdrio (22%), possibilidade de ajustar
0 numero e duracdo das consultas (17%) e escrever durante a consulta
os temas discutidos (17%). Os respondentes mencionaram ainda outras
acomodacgdes, como incentivar diferentes formas de expressao, incluindo
desenhos ou fotografias, disponibilizar brinquedos fidget nas consultas,
referenciacdao de profissionais "de confianca" e/ou especializados.
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PRINCIPAIS CONCORDANCIAS
E DISCREPANCIAS ENTRE AS
INFORMACOES DE PESSOAS
AUTISTAS E DE PROFISSIONAIS
ALIADOS

0 que diz respeito as pessoas autistas que procuram os servicos de
Nsat]de mental, tanto as pessoas autistas como os profissionais aliados
respondentes indicaram serem pessoas jovens, abaixo dos 40 anos, do
género masculino, feminino e ndo-binario, com proporcdao semelhante
de pessoas heterossexuais e da comunidade LGBTQIA+. No entanto,
entre as pessoas autistas respondentes verificamos uma predominancia
de mulheres, o que pode indicar que tém mais vontade ou abertura para
participar nestas iniciativas da comunidade autista. Observamos também
concordancia de que as pessoas que procuram mais 0S servi¢cos sdo na
maioria portuguesas, mas também migrantes de outras nacionalidades,
principalmente brancas, de areas urbanas.

As pessoas autistas e profissionais aliados foram unanimes no que
diz respeito as principais razdes que levam as pessoas a procurar apoio:
ansiedade, depressdo, dificuldades sociais, perturba¢des emocionais,
perturbacbes do sono, PHDA, soliddo e confirmacdo de suspeitas de
diagnostico. Destacamos, pela sua particular importancia, a proporc¢ao
elevada de ideacdo suicida reportada pelas pessoas autistas (39% das
respondentes), mencionada por 15% dos profissionais como muito
frequente, que merece sem duvida uma investigacdo mais cuidada
dos programas de prevencao de suicidio e das melhores formas de
acompanhamento.

No que diz respeito as psicoterapias, tanto as pessoas autistas como os
profissionais aliados confirmaram que as mais utilizadas sao as cognitivo-
comportamentais.

A nivel pessoal, observaram-se discrepancias interessantes entre as
barreiras que os profissionais aliados e as pessoas autistas mencionaram:
os profissionais mencionam que o preconceito da familia sobre o autismo
e a dificuldade das pessoas autistas se expressarem ou de introspeccao foi
o que mais dificultou a prestacdo de servi¢os, enquanto as pessoas autistas
indicaram a incompreensao em contexto terapéutico como a barreira que
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mais dificulta o acesso, para a qual contribuem estilos de pensamento
atipicos, tensdes nas relagdes pessoais, diagndstico de autismo tardio ou
ausente e dificuldades de literacia emocional. Uma possivel explicacdo para
asdiscrepancias observadas € que as pessoas autistas respondentes podem
ser mais autonomas em relacao a familia no que diz respeito a procura
de apoio de saude mental, e os profissionais aliados podem ter maior
compreensao dos estilos de pensamento e formas de relacionamento das
pessoas autistas, comparado com experiéncias com outros profissionais.
No entanto, vemos diferentes perspectivas das barreiras nos campos
da expressao, introspeccdo e literacia emocional, que os profissionais
parecem atribuir mais a dificuldades inerentes do autismo (modelo médico
de défice), enquanto as pessoas autistas atribuem mais a incompreensao
dos diferentes estilos de comunicacdo (modelo social), que esta alinhado
com a teoria da empatia dupla (Milton et al., 2023).

Salientamos ainda discrepancias no que diz respeito a falta de confianca
nos profissionais de saude, que as pessoas autistas mencionam como
dificultando muito o acesso. Provavelmente os profissionais aliados
ndao consideram tanto esta barreira por serem capazes de estabelecer
mais facilmente rela¢bes de confianca com o0s seus pacientes autistas.
Destacamos ainda discrepancias sobre a importancia das barreiras fisicas
- 20% das pessoas autistas indicou que fazer a viagem até ao local da
consulta dificulta muito o acesso aos servicos, vs. 4% dos profissionais
aliados a reportar esta barreira como tendo dificultado muito a prestacao
de servicos, provavelmente porque se trata de uma dificuldade que
pode ndo ser mencionada durante a consulta. Ambas as popula¢des de
respondentes foram unanimes em que a dificuldade em compreender
como podem aceder ao SNS é uma barreira que dificulta muito o acesso e
a prestacdo de servicos.

No que diz respeito as barreiras nos servicos, as pessoas autistas e
os profissionais de saude aliados sao concordantes: as principais sao as
abordagens rigidas na prestacdao dos servicos, as longas listas de espera
no SNS e a cobertura insuficiente dos servi¢cos de saude. Cerca de 67% dos
profissionais aliados mencionam que a falta de financiamento do SNS e a
necessidade de contratar mais profissionais dificulta muito a prestacao de
servicos, informacdo em linha com os nimeros da Ordem dos Psicélogos,
que apenas mil dos 26 mil psicélogos inscritos na Ordem trabalham no
SNS. Curiosamente, as pessoas autistas reportaram menos a barreira
das salas de espera e consultérios incomodativos do que os profissionais
aliados, talvez por terem a experiéncia de suportar agressdes sensoriais
generalizadas.

No que diz respeito as barreiras relacionadas com profissionais de
saude, as pessoas autistas e os profissionais aliados sdo unanimes ao
identificar a falta de conhecimento dos profissionais sobre autismo
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como a principal barreira na prestacdo e acesso aos servicos de
saude mental. Os profissionais aliados reportam menos a barreira de
comunicacdo entre o profissional e o paciente, provavelmente por terem
mais conhecimento sobre o autismo, o que |hes permite minimizar esta
dificuldade.

Emrelacdoasacomodacbessensoriaisedeprevisibilidade,ageneralidade
dos profissionais aliados ja as fazem com muito mais frequéncia do que as
pessoas autistas encontram nas suas experiéncias com profissionais nao
especializados, mostrando que nao se encontram generalizadas.

Em relacdo as acomodac¢bes de comunicacdo, quase todos o0s
profissionais aliados fazem as que as pessoas autistas ja encontraram e
gue mais necessitam, mas que ndo se encontram vulgarizadas junto de
profissionais ndao especializados. Os profissionais aliados ponderam ainda
adotar o uso de calendarios visuais para as recomendacdes terapéuticas e
ter assistentes que ajudem as pessoas autistas na marcacao de consultas,
a chegar até ao consultério e a sair de |1a para outros lugares, necessidades
gue as pessoas autistas corroboram.

SITUAGAD DE PORTUGAL EM
RELAGAD A LITERATURA
INTERNACIONAL

s resultados obtidos no estudo AUTICORPOS sobre os principais

motivos que levam as pessoas autistas a procurar apoio dos servigos
de saude mental estdo em linha com os descritos na literatura internacional
- € sabido que a populacdo autista tem um risco mais elevado de
desenvolver perturbacdes emocionais, de ansiedade, depressao e do sono
(Stark et al., 2021), e que tem uma co-ocorréncia elevada de PHDA (Liu et
al., 2023). Sabe-se também que a ideacdo suicida é frequente nas pessoas
autistas (Stewart et al., 2023), muitas vezes associada a burnout autista e
a mascaramento (Raymaker et al., 2020), e que urge estudar a adequacao
dos programas de prevencao de suicidio para esta populacdo (Rodgers et
al., 2023). A literatura internacional menciona ainda uma prevaléncia mais
elevada de bipolaridade e de psicose na populacdo autista (Dell’'Osso et al.,
2019; Ribolsietal.,2022), bemm como do abuso de alcool e outras substancias
(Underwood et al., 2023), e neste sentido assinalamos a necessidade de
conhecer melhor estas realidades em Portugal no futuro.

Emrelacdo as barreiras que mais dificultam o acesso das pessoas autistas
aos servicos de saude mental, o nosso estudo corrobora que a falta de
conhecimento dos profissionais sobre o autismo em pessoas adultas é
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uma das principais, em linha com as revisdes sistematicas internacionais
(Corden et al., 2022), associada a visdes estigmatizantes e capacitistas
do autismo (Botha & Cage, 2022; McVey et al., 2023), que urge transformar
em Portugal e globalmente.

A maioria das acomodacBes sensoriais e de previsibilidade, de
comunicacdo e de resposta a diferencas individuais que mencionamos sao
consideradas medidas aceitaveis e exequiveis na literatura internacional,
podendo ser implementadas pelos servicos a fim de melhorar o acesso a
pessoas autistas (Loizou et al., 2023).

PRIORDADES PARA MELHORAR
U5 SERVIGUS DE SAUDE MENTAL

ara compreendermos quais as prioridades que as pessoas autistas e o0s
Pprofissionais aliados consideravam mais importantes para a melhoria
dos servicos, solicitamos nos questionarios a indicacdo de trés temas para
esta melhoria.

Para os autistas adultos, os temas mais mencionados para
melhorar os servicos de saude mental foram:

1. maior conhecimento e formacao dos profissionais de
saude, principalmente em adultos, mulheres e minorias
(53%);

2. maior flexibilizacdo dos servicos, com implementacado de
acomodacdes e acessibilidade (48%);

3. servicos e profissionais especializados e mais faceis
de aceder para pessoas autistas, inclusive no SNS, e
recursos para autistas adultos (44%);

4. criar apoios neuroafirmativos inclusivos,
destigmatizantes e despatologizantes, baseados em
evidéncias e informados no trauma (32%);

5. acessibilidade de preco, cobertura de seguros de saude
e apoios sociais (13%).

De sublinhar algumas sugestdes de autistas adultos de linhas de
apoio de saude mental especializadas, inclusive de prevencdo ao suicidio,
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ajuda e apoios para desmascarar, formacao abrangente sobre autismo
como disciplina obrigatéria no curso de medicina, apoios e adaptacdes
no emprego e educac¢do, e a necessidade de implementar adaptacbes
universais, independentemente de ser autista ou nao.

Para os profissionais aliados, os temas mais mencionados para
melhorar os servi¢os de saude mental foram:

.maior formacdo dos profissionais de saude e recursos

para aumentar conhecimento (67%);

.maior flexibilizacao dos servicos, com implementacao de

acomodacodes e acessibilidade (44%);

.servicos especializados para pessoas autistas e recursos

para autistas adultos (26%);

.criar modelos afirmativos da neurodiversidade, que

contrariem o estigma e capacitismo (22%);

.consideracdo e conhecimento de co-ocorréncias de

salde comuns no autismo, autismo no adulto, em
mulheres e outras minorias (11%).

Os temas prioritarios sdao semelhantes entre autistas adultos e

profissionais aliados, validando as experiéncias e barreiras demonstradas
por ambos, centrando-se no conhecimento e formacao de profissionais em
autismo, servicos especializados acessiveis, necessidade de implementar
acomodacdes e cuidados neuroafirmativos desestigmatizantes.
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OUTRAS BARREIRAS QUE AS PESSOAS AUTISTAS
ADULTAS MENCIONARAM

“ Seria bom se servicos de saude mental entendessem que autistas tém um perfil diferente de
outros doentes com as mesmas doengas mentais.

“ A minha familia nunca suspeitou que eu fosse autista (sou mulher). Porque o meu irmdo mais
novo teve tracos autistas muito mais evidentes que os meus. A minha familia achava que eu
era simplesmente conflituosa. Ndo acredita na minha grande sensibilidade a certos barulhos
e sons.

“ A maior parte da minha familia ainda néo acredita no meu diagndstico e quem acredita néo
compreende muito bem.

“ Néo consigo manter um emprego estavel pela questéo da ansiedade social.”

“ Meus familiares podem achar que é um acto de covardia acusar uma doenga sobre meus
sentimentos, pensamentos e comportamentos.

“ Desvalorizagéio dos médicos em relagdo ao testemunho de um paciente, quando este é que
sente tudo e estuda tudo sobre si proprio, os médicos frustrarem os pacientes porque néo
se conseqguem colocar no lugar do utente, por serem médicos acham-se automaticamente
superiores e que a sua palavra é a palavra do “senhor”, Médicos muito teimosos, orgulhosos e
que néo abrem possibilidade a todas as hipdteses que se levantam.

€6 7enho o cérebro téo cansado.
“ Eu ndo encontrei um profissional em Portugal para autismo adulto com um diagnéstico tardio.

“ Grande investimento financeiro, quase que é preciso ser-se rico (..) 0s precos sdo cada vez mais
exorbitantes, o que ndo se passa com os rendimentos dos Portugueses.

“ Sinto-me bem acompanhada agora porque sou autista e tenho PHDA e a minha psiquiatra
também é autista e a minha psic6loga também tem PHDA!

“ O maior aspecto é a parte do hordrio. NGo gosto de atrasos e por vezes os profissionais de
saude atrasam e isso vai delimitar a minha interacdo com esse profissional até eu consequir
processar o porque ele estd atrasado. Por isso os profissionais devem ter atencéo aos hordrios
e caso acontec¢a algo avisarem o paciente e indicarem o que ocorreu, assim quando o paciente
for iniciar a consulta atrasada consequird falar de outros problemas e néo focard no atraso do
profissional.

“ Estar nas urgéncias e pedir para ir a rua fumar pois estava a ter um ataque de pGnico e
olharem para mim sem responderem. Fui ld vdrias vezes, até que me deixaram ir. Senti-me uma
“maluca”.
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“ Ser indicada para neuropsicologia para fazer testes relacionados com autismo e PHDA e serem-
me feitos apenas testes de deméncia. Adicionalmente, a neuropsicéloga ndo sabia a razdo
porque eu estava a ter a consulta e ndo tinha qualquer conhecimento sobre autismo.

“ Sou verbal e pareco funcional porque consigo sempre trabalhar um pouco mais, sorrir e ser
bem educada. Fico exausta e em burnout, parece depresséo, ndo consigo fazer tarefas bdsicas.
Isto é tudo nos bastidores, por isso assumem sempre que eu tenho necessidades de suporte
baixas.

“ Passei a ser mal atendida por falar o portugués do Brasil e nGo ser bem compreendida, o que
me deixava ansiosa, estressada e sobrecarregada ndo consequia entender quase nada do que
me dizia.

“ Psicélogo/terapeuta e psiquiatra com quem tive contacto reqular por vdrios anos, e nunca
suspeitaram que eu seria autista.

“ Perdi 2 anos assim. Tudo se deveu a falta de conhecimento entre a diferenca de sintomas no
homem e na mulher.

“ Assim que atingi a maioridade, foi-me retirado o acompanhamento na pedopsiquiatria.

“ “Parece que a experiéncia de vida do médico estda no centro da andlise clinica, nunca tive esta
experiéncia com profissionais formados fora de Portugal.

“ Profissionais operam pelo modelo médico, e néo se atualizam, leem o movimento como um
desservico.

“ Falta de profissionais atualizados no tema do autismo, mas pior sGo os que dizem sem
especialistas e fazem falsa propaganda e continuam com opinides e informacées desatualizadas,
impondo assim uma falsa especialidade no autismo para quem procura diagndsticos

“ Os médicos parecem acreditar que procuro doenc¢as: quando o que procuro sdo respostas, a
ajuda certa, ferramentas para viver uma vida frutifera; ou ao menos ndo tdo agonizante.

“ Medicac¢éo para overdose em caso de shutdown sem motivo aparente que quase resultou na
morte apenas por acusar benzodiazepinas nas andlises sem saber qualquer tipo de valores.

“ Acima de tudo sinto que o acesso a servicos de saude mental deveriam ser um direito e néo um
luxo.
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OUTRAS BARREIRAS/ACOMODAGOES
MENCIONADAS PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

“ Maioria das pessoas que sigo é no SNS, procuram - ou sdo forcadas, por tratamento compulsivo
ou sentenca judicial - a frequentar servicos de satude mental, muitas tém quadros psicoticos. No
privado, comum crises de identidade na transicdo entre adolescéncia e idade adulta (estddio
com aparéncia borderline).

“ Falta de respostas a nivel social, sobretudo em crises de transicdo (falei na autonomizagdo,
mas a viuvez/reforma/degradacéo da saude fisica sGo outros momentos criticos que levam
muitos adultos autistas pela primeira vez ao psiquiatra, através de comorbilidades - muitas
vezes, mimetizando deméncia, sobretudo fenocdépias de DFTvc)”

“ Incentivar a trazerem registos escritos, desenhos, fotografias, etc. que sintam que transmite
vivéncias internas importantes (frequentemente as pessoas ficam em branco na sessGo, mas
experienciam situacées muito intensas fora do consultdrio). Deixar a pessoa escolher se quer
introduzir um tema especifico naquela sessdo (ai incentivo a que possa trazer escrito) ou se
prefere que vamos avancando juntos, a partir do que estiver na sua mente, no momento, o
ritmo que for melhor para o cliente.

“ No publico, é dificil fazer melhor do que desligar as luzes (ndo ha dimmer) e abrir as janelas
se estiver calor. Para pessoas com PDI, sobretudo de inquietas, permito que utilizem o meu
computador ou o meu telefone para comunicarem comigo (mostram interesses especiais,
véo logo ao YouTube!; faco parte da consulta fora do gabinete, a caminhar; aproveito para
deixar fumar, se o fazem habitualmente; folhas brancas para desenhar para pessoas ndo
verbais; permito abracos de anaconda quando querem e eu propria utilizo afectividade fisica
para reduzir tenséo ou terminar tantrum se conhecer bem a pessoa e souber que a rea¢éo é
positiva (faco bastantes consultas a pessoas com PDI graves, institucionalizadas, pouco ou
nada verbais).
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PODE

A IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO

0 CAMINHO ATE AQ DIAGNOSTICO
JE AUTISMO

Ocaminho até ao diagndstico pode comecar nos primeiros anos de
vida, frequentemente com designacdes hoje em dia desactualizadas,
tais como sobredotacao ou sindrome de Asperger.

Na infancia, o conhecimento e vivéncia deste diagndstico é muitas
vezes sentido como «um nome que os outros nos ddao» ou que usam para
explicar «as minhas caracteristicas ou dificuldades». Ja na vida adulta tem
outro impacto, resultando muitas vezes num processo de identificacao,
que pode surgir de uma busca activa de informacdao ou através do
contacto com familiares e/ou amigos diagnosticados, ou mesmo através
do contacto com profissionais de saude mental, no decorrer da procura
de alivio para um eventual sofrimento mental. E também muito frequente
esta descoberta quando estao presentes outras neurodivergéncias, como
é o caso da PHDA.

Infelizmente, mesmo quando ha uma grande
variedade de manifesta¢bes autistas e com uma
expressao significativa, nem todos os profissionais
de saude mental conseqguem reconhecer que o0s
mesmos sao caracteristicas do autismo. Isto acontece
porque este conceito € ainda muito associado a
comportamentos estereotipados e dificuldades
na comunicacdo e interac¢ao social visiveis que,
na maior parte das pessoas adultas, podem nao
ser observaveis externamente em consulta. Por
outro lado, observa-se ainda em profissionais ndo
especializados a auséncia de conhecimento acerca
das manifestacdes do autismo na vida adulta,
principalmente no sexo feminino, o que limita a
compreensao das pessoas autistas e do sofrimento
gue muitas vezes esta inerente a funcionar de forma
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neurotipica. Ha ainda outros profissionais que, apesar de reconhecerem
a presenca de caracteristicas autistas, nao validam o diagnéstico e nao o
partilham com a pessoa, por ainda ser, também para eles, um estigma.

A auséncia de um diagndstico correcto resulta, muitas vezes, em
tentativas ingratas de encaixar a pessoa em sofrimento noutra condi¢ao
clinica, levando a prescricdo de intervenc¢des psicolégicas completamente
desajustadas as necessidades das pessoas autistas. Estas situa¢bes podem
trazer consequéncias graves e prejudiciais para a saude mental e vida
das pessoas autistas, assim como para a forma como constroem a sua
identidade e se véem a elas proprias.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Quando se tem mais a hiperactividade fisica, o diagnéstico vem logo (...). Na turma (...) havia
uma crianga, ela ndo consequia estar sentada (...) chegava penteadinha com aqueles puxinhos
que a mde punha, passado um bocadinho, jd tinha saido tudo (...) nas primeiras semanas, a
professora falou logo com os pais e foi encaminhada. (...) E havia 6 uma criancga (...) eu olhava
paraela(...) e lembrava-me da minha inféncia. A professora dizia, ah, ele ainda é muito imaturo,
muito infantil. Eu nunca percebi como é que se chama infantil a uma crianga. (...) esta distraido,
mas também deixa-o estar porque ndo estd a chatear ninguém, é estar constantemente sé a
dar-lhe na cabega (...) se os professores néo encaminham, também os psicélogos que até estéo
treinados para identificar, néo véo descobrir, de certeza.

“ Tudo comecgou quando eu (...) jd tinha iniciado a minha terapia. Comecei a ficar um bocado,
digamos, desesperada porque ndo conseguia encontrar uma explicacdo para a forma como eu
sentia ou pensava, e comecei a fazer pesquisas (...) E normal sentir as coisas tdo intensamente?
E normal sentir com cheiros e com cores? (...) cheguei finalmente & possibilidade da sindrome
de Asperger (...) fiz testes e chegou a altura de ensinar @ minha psicdloga (...) NGo correu nada
bem (...) nem cheguei a mostrar os testes, assim que eu mencionei o tema ela perguntou-me
logo porque eu achava isso. E quando eu dei um exemplo (...) ela soltou logo um, ai, entdo
sendo assim, somos todos autistas.

“ as primeiras consultas com o meu psiquiatra (...) obviamente viu que eu estava num burnout
completo e comecamos entéo a tomar antidepressivos e medicamentos para dormir, mas @
medida que as consultas foram passando (...) ele comegou-me a fazer algumas perguntas da
minha infancia, de como é que era a questdo de me relacionar, porque eu estava sempre a
dizer parece que eu tenho duas personalidades ou trés personalidades (...) eu sei o que é

que eu sou para cada pessoa e cada grupo que eu me integro e se algum dia as pessoas (...)
estiverem todas em conjunto e eu la, eu vou estar em shutdown completo (...) E na altura
ficou a olhar para mim do tipo, hum? (...) temos que falar aqui sobre outra coisa. Por acaso jd
ponderaste a ideia de ter alguma coisa, de estar no espectro do autismo?”
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“ comecgou ai @ minha pesquisa maior de tentar entéo querer o diagndstico, de querer falar
sobre isso com a minha psicologa (...) e dizer-lhe olhe, eu acho que talvez a ansiedade néo
seja mesmo o meu primeiro diagndstico. E acho que alguma coisa estd errada e que o0 meu
primeiro diagndstico é o de autismo. E da parte dela, eu senti uma abertura muito grande (...)

queria perceber comigo e ajudar-me nesse caminho (...) e como é que vamos fazer a partir de
agora, néo é?

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ a falta de conhecimento dos profissionais (...) € uma grande barreira. A comegar pelos médicos,
pelos pediatras (...). Eles sdo sensibilizados para o contrdrio, nas formacdes deles, para estarem
atentos a uma série de sintomas e sinais e de situacgdes. E depois ndo estdo. Eu acho que a
gente ainda s6 aprende o autismo de Kanner, que é tipo uma minoria (...) mas parece que s6
se reconhece esse tipo e, menos assim, so se forem rapazes, porque podem estar raparigas em
situacbes de mutismo e mesmo assim, néo as diagnosticam (...). E preciso bater com a cabeca
na parede? Também se bate, mas néo necessariamente. E ndo necessariamente a frente deles,
para eles verem naquele momento.

“ Tinha que haver consulta especializada, nGo hd hipdtese nenhuma. O que eu acho é que
0s meus colegas que ndo sdo desta drea, os psiquiatras que ndo sdo especializados em
neurodesenvolvimento tém que saber pelo menos o que isto é, e acolher a suspeita diagndstica
sem dizer néo (...) e ter uma minima nog¢do e depois enviar para a consulta especializada.
(...) Isto é uma drea que requer um afunilar enorme, até o ponto de vista farmacoldgico,
ndo é igual. Néo é igual tratar alguém com autismo ou alguém sem autismo (...) a malta
que tem perturbacg@o de desenvolvimento intelectual (...) esses entéo é que estdo em piores
lencdis. Porque um autista de alto funcionamento, se quiser, ainda pega no dinheirito e vai
ao privado (...) Agora, alguém que esteja na total dependéncia de um terceiro, vai acabar
por ficar com quem lhe calha, néo é? E tratar alguém com perturbagéo de desenvolvimento
intelectual é completamente diferente. E o que é que estd a acontecer neste pais? Sdo tratados
pela psiquiatria geral. NGo é possivel. Porque nédo é igual. E a prova de que néo é igual é que
no Reino Unido had toda uma diferenciagéo de trés anos para isso.
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Perguntava-se a pedopsiquiatras, ah, tu tens doentes com sindrome de Asperger. Sim, tinham.
(..) Ou pensando no autismo de alto funcionamento nivel 1. Quando chegdvamos aos
psiquiatras de adultos, perguntdvamos e tu tens doentes com autismo? Ndo, néo tenho. O
que é que acontecia? (...) na psiquiatria de adultos, tinham outros diagndsticos. Porque eles
depois acabam por estar la. (...) Nem deixam de ser autistas quando tém 18 anos. Vinham com
outros diagndsticos, desde personalidades esquizdides, esquizotipicas, de fobias sociais {(...) 0s
autismos mais graves, nivel 3, deixavam de ser autistas e passavam a ser débeis (...) era um
bocadinho assim.

no outro dia, por acaso, pensei huma metdfora sobre isso. Que é, se uma pessoa for a um
cirurgi@o, tiver uma pedra na vesicula, e o cirurgi@o... a pessoa diz, ah, eu acho que posso
ter uma pedra na vesicula. E o cirurgi@o diz, nGo tem nada disso. Passado dois anos, a pedra
transformou-se em cancro. O cirurgi@o é acusado de mad pratica. Da mesma forma, se uma
pessoa vai ao médico e diz, eu acho que tenho autismo. E o médico diz, nGo tem nada disso.
Passado dois anos, tenho uma depresséo muito grave. Entdo, isso também é ma pratica. Como
é da psiquiatria dd-se um bocado direito a ah, isso ndo é nada, mas o outcome néo é assim
muito melhor, porque a pessoa no limite até se pode suicidar

» 4

-\QP) SUGESTOES

| i

PARA » A auséncia do diagnodstico de autismo pode resultar em falta

PRUF|SS|UNA|S de apoio e compreensao ao longo da vida. Por vezes, sdao
atribuidos outros diagndsticos ainda mais estigmatizantes,
mas também se observa a auto e hetero atribuicdo de “‘nomes”
e “categorias’, na tentativa de se encontrar uma explicacao
para comportamentos atipicos de uma perspectiva neurotipica.
E, sem duvida, importante que se compreenda a pessoa
que procura ajuda e que nao haja receio de falar sobre a
possibilidade do diagndstico de autismo.
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» Tenha em conta que as pessoas autistas adultas podem nao
responder da forma esperada a intervencdes psicologicas
padrdo para ansiedade, depressao, panico, anorexia e
outras manifestacoes de sofrimento psicoldgico. Ao invés
de invalidar as suspeitas de autismo e/ou PHDA, procure
saber mais, reconsidere se consegue flexibilizar e adaptar o
modelo e métodos de intervencao as necessidades da pessoa
neurodivergente.

» Se a suspeita de autismo surgir no decorrer de um
acompanhamento relacionado com outra problematica,
podera, de forma discreta e gradual, fazer algumas perguntas
da entrevista de diagnostico ou eventualmente passar algum
questionario que Ihe dé mais informacéao. Se a suspeita
aumentar, sera importante identificar qual a melhor altura
para apresentar essa possibilidade e, caso seja necessario,
encaminhar para uma avaliagdo por um profissional
especializado no diagnostico de adultos.

PARA PESSOAS » Se suspeita que é autista, damos-lhe as boas vindas! Existe
AUTISTAS uma comunidade a sua espera. Muitos profissionais ainda nao

estdo sensibilizados para 0 autismo em adultos, mas ja existem
profissionais junto dos quais podera confirmar a suspeita de
diagnostico. Informe-se junto da comunidade autista e de
associacoes de autoadvocacia. Saber que € autista pode ser
importante para o seu bem-estar e para adaptar intervencoes
terapéuticas.

7\
UGESTOES

DE LEITURA

» Gibbs, S. (2021). Drama queen: One autistic woman and a life of
unhelpful labels. Hachette UK.
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AVALIAGAO £ FORMAS DE
DIAGNOSTICO EM ADULTOS

avaliacdo de um profissional especializado em autistas adultos. A
avaliacao deve ter em conta o caminho que a pessoa ja percorreu, em
termos médicos, de diagndstico, terapias e medicacdo, o que a levou a
suspeitar e/ou identificar-se com este potencial diagndstico e compreender
aexplicacdo dos sinais que poderdo ser observados ou trazidos pela pessoa.

Quando existe suspeita de autismo, a pessoa pode requerer uma

As formas de avaliacdo diferem de profissional para profissional, mas é
importante ter-se em consideracdo a utilizacdo de instrumentos formais
de diagndstico. A avaliacao inclui sempre uma entrevista com a pessoa, a
elaboracaodealgunstestes psicoldgicos, o preenchimento de questionarios
e pode, ainda, incluir uma entrevista com um informador. Este podera ser
um familiar, um cénjuge ou parceiro/a de vida ou uma pessoa proxima.
O informador pode ser util para o profissional, por facultar informacdes
sobre a histéria de desenvolvimento, e por compreender a perspectiva de
alguém préximo da pessoa em avaliacdo, da sua forma de comunicacao,
interaccao social, comportamentos e interesses. Em paralelo, poderao
ser também solicitados testes especificos para aferir se os aspectos que
a pessoa esta a descrever podem ser explicados por outras condi¢des
psiquiatricas.

Alguns dos instrumentos de avaliagdo do autismo em adultos tém
vindo a mostrar que a informacdo que recolhem &, muitas vezes, limitada,
principalmente se a pessoa tiver capacidade para mascarar algumas das
suas dificuldades ou tiver desenvolvido ao longo dos anos guides sociais
que facilitam a comunicacdo e interac¢do social. Estes instrumentos
também ndo tém em conta a diversidade sexual e de género e infelizmente
alguns destes também ndo estdo traduzidos para portugués.

Para muitas pessoas autistas, o processo de avaliacdo € experienciado
com perplexidade, por ndo compreenderem a relevancia dos aspectos que
os profissionais de saude mental estao a avaliar para o diagnéstico, e com
ansiedade provocada pelos proprios testes, sem saber que respostas sao
pretendidas ou esperadas. Por vezes, o processo de diagndstico é solitario,
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evitando envolver a familia e pessoas proximas, principalmente quando
consideram que poderao nao ser aceites ou compreendidos.

Ainvalidacao da suspeita de diagndstico de autismo por parte da pessoa
ou do diagndstico atribuido por outros profissionais com base numa ideia
restrita, limitada e classica do autismo, é, ainda, a experiéncia de muitas
pessoas autistas que, quando sao confrontadas com isso, se sentem
desamparadas e sem rumo. E uma das barreiras que urge ultrapassar.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Fiz a avaliagéo (...) e ndo foi facil de todo. (...) ndo estava a espera que fosse algo téo... sem
sentido. (...) Os testes, as perguntas, acho que nada se encaixou com aquilo que fazia sentido
na minha cabeca de avaliar se alguém é autista ou néo, pensando em alqguém adulto. Eu acho
que aqueles testes e assim sGo muito para adolescentes, criancas. E depois, uma das grandes
bases que eu reparei foi o teste do QL De novo, havia ali qualquer coisa que me estava sempre
a impedir de poder parecer autista. (...) Nunca tinha feito um teste de QI, néo fazia a menor
ideia, mas claro que me deixou um bocado revoltada por se basearem tanto nele, quando eu
acho que isso néo tem nada a ver com todas as outras caracteristicas, ou pelo menos 90% das
caracteristicas de uma pessoa autista. E assim foi, um bocado traumatico, um bocado muito
traumdtico, mas recebi o diagndstico oficial.

“ foi muito estranho a parte do processo do diagndstico em si(...) a forma como fazem a questéo,
as vezes parece que estdo a espera de um sim ou de um ndo (...) E as vezes eu sinto que, lda
estd, ndo é um sim nem um néo, é depende. E eu tenho de explicar vdrias situagées. (...) eu ndo
gostei muito dessa coisa assim tipo de interrogatorio (...) eu acho que o diagndstico formal,
eu ndo sei de que forma é que poderia ser diferente ainda. (...) sGo perguntas ainda muito...
la estad, dentro de um esteredtipo (...) eles ndo faziam muito essa distingdo entre o autismo
feminino e masculino (...) explicavam o autismo como um todo (...) s que acho que had coisas
que se calhar continuam a haver diferencas entre os sexos.

“ Também surgia essa parte de duvida de... porqué que essas questées sGo tdo fundamentais
para identificar se sou autista? Tenho muitas mais experiéncias se as descrever que faz um check
maior do que essas questdes que me estd a colocar. Era o que eu pensava na minha cabega.
Mas eu nunca interrompi, nunca disse nada disso. Queria sequir os passos do diagndstico que
me estava a ser feito também.

“ depois eu tive de fazer aquele questiondrio dos tracos, e o questiondrio estava em inglés, e eu
tenho mais dificuldade a pensar em inglés nesse tipo de situacées (...) entdo o que eu fiz foi ot WBiS
abrir o site da Voz do Autista, porque era 0 mesmo questiondrio, sé que estava em portugués. SRS

ow\ine
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

eu ndo faco gatekeeping, e eu néo vou fazer as pessoas passarem por uma série de coisas,
quando elas muitas vezes jd sdo especialistas em si proprias, muito mais do que eu vou ser
nelas, e ja fizeram um autodiagndstico. Pode haver autodiagndsticos errados. Agora também
depende do que é errado e quem é que diz que é errado, nGo é? (...) do ponto de vista, vd,
neurodesenvolvimental e do ponto de vista da psicologia clinica, pode ser errado. Eu ainda ndo
apanhei. Normalmente as pessoas sabem o que se passa com elas.

o diagndstico é sobre o visivel, e ndo sobre a experiéncia das pessoas, como ele esta actualmente.
Diagnosticamos com base numa série de tracos o que é aquilo que a gente vé de fora (...) eu
acho que esses tracos muitos sGo manifestacdes de sofrimento, por isso é que ha os modelos
da base no déficit e no capacitismo, é porque aquilo estd realmente a detectar uma parte (...)
de expressdes de sofrimento especificas das pessoas autistas.

sabendo que o diagndstico é clinico (...) eu costumo basear-me na entrevista da Royal College of
Psychiatry, entrevista para avalia¢éo do espectro do autismo. Ha casos em que essa entrevista é
suficiente, porque o quadro é claro o suficiente e faz-me até duvidar como é que s6 agora é que
estd a ser feito o diagndstico (...) Quando eu fico com duvidas, ai preciso de outros recursos.
Aquilo que eu costumo tentar pedir, e porque eu incluo isto na avalia¢Go que eu faco, falar
com os familiares, falar com amigos proximos, com os informadores (...) posso tentar articular
com a equipa que tem formacdo a fazer a ADOS (...) Quando tenho acesso a uma avaliagéo
mais formal com as vdrias escalas, as vdrias medidas, que é como infelizmente s6 se encontra
para ja no sistema particular, cd em Portugal, ai consigo ter ainda mais informacéo e é muito
improvavel ficar com duvidas.

acho que os profissionais tém um peso muito grande. (...) o autista que vem ter comigo, muitas
vezes vem com o pé atrds, porque teve experiéncias terriveis, em que disseram néo tens nada
disso, no fundo houve uma desvalorizacdo das caracteristicas deste possivel diagndstico
e portanto eles chegam e vém naquela de humm... ou entéo vém com a historia de todos
disseram que néo, como é que tens a certeza que é? (...) Que eu tenho este diagndstico. Acho
que em termos profissionais as pessoas passam por experiéncias muito infelizes.
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Tenha em conta que o processo de diagnostico pode ser
gerador de ansiedade, por ser um teste e um momento de
avaliacao sobre algo que € muito importante para a vida da
pessoa. Procure explicar calmamente em que consiste 0
processo de recolha de informacgdes adicionais, o que pretende
saber e porqué. Por vezes, a pessoa tem receio se o que disse
ou fez é certo ou errado e pode ser importante antecipar e
explicar que o objetivo da avaliagdo nao € dicotomizar em

certo e/ou errado 0s seus comportamentos, interesses ou
pensamentos. Se possivel, permita a realizacao dos testes num
ambiente onde a pessoa se sinta confortavel. Use questionarios
em portugués.

Valide o percurso que levou a pessoa ao seu autodiagnaostico.

Consulte as sugestdes de leitura indicadas.

Tenha em conta que apesar do autismo ser principalmente uma
vivéncia interna, os profissionais podem incluir na sua avaliacao
instrumentos classicos de diagnoéstico além do relato pessoal e
experiencial, tendo em vista uma caracterizagdo mais completa
do estado psicologico e perfil da pessoa.

A necessidade de rever os instrumentos clinicos de diagnostico
para terem em conta a vivéncia das pessoas autistas adultas

€ reconhecida e existe investigacao em curso para a validacao
e criacao de novos instrumentos para melhorar o processo de
diagnaostico.
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NFLUENCIA DO DIAGNOSTICO NO
PROCESSO TERAPEUTICC

O diagnéstico de autismo tem uma influéncia complexa na vida da
pessoa, indissociavel da forma como o autismo é percebido - como um
defeito, alvo de estigma ou como uma forma de diversidade humana que
deve ser aceite. Muitas vezes o momento do diagndstico é sentido como
um alivio, por explicar dificuldades que até entdo nao tinham nome nem
justificacdo compreensivel ou eram atribuidas a outros diagndsticos. O
efeito do diagndstico faz-se sentir na propria pessoa e na sua relagdao com
o mundo, desde a esfera intima até a sociedade como um todo, tendo
consequéncias no bem-estar e no processo terapéutico.

Muitas vezes, é o diagndstico que leva a pessoa a procurar um processo
terapéutico que a ajude a compreender o significado do autismo na sua
vida. Outras vezes, o processo terapéutico ganha uma nova compreensao
depois do diagnéstico ser reconhecido e o caminho reformula-se tendo
em conta a neurodivergéncia.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ a nivel da minha experiéncia pessoal, tem sido internamente boa, exteriormente dificil.
Internamente boa porque finalmente estou a consequir dar nome e consequir entender o
porqué de determinados comportamentos que eu tive quando era crian¢a, adolescente e que
tenho agora na idade adulta, entdo traz-me uma certa paz interior. Tipo, ha um nome para
isto, eu néo sou s6 um extraterrestre aqui a face da terra, mas exteriormente é muito dificil por
causa de ter que dizer as pessoas, de ter que lhes explicar que néo, eu ndo sou um génio da
matematica, de ter que sentir que a minha familia estd completamente destruida porque como
é que é possivel e agora o que é que vai ser e vai abanar com a cabeca, é tdo diferente agora,
estds diferente, ages de forma diferente, é aquele unmasking, que é muito dificil de trabalhar
e acho que também é algo que é importante nos reflectirmos.
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“ toda a minha vida girou a volta disto (...) as vezes eu era um bocado tratada como se fosse mais
um diagnaostico do que outra coisa. (...) AS pessoas sempre puxavam-me para eu parecer o mais
normal possivel. A minha educac¢éo, no fundo, era sempre para tentar corrigir meus tracos
autistas. As pessoas sequravam-me no queixo para olhar nos olhos, as pessoas focavam-se
muito em ensinar linguagem ndo verbal, as pessoas focavam-se muito na questéo dos déficits
sociais, as pessoas classificavam-me como socialmente imatura, as pessoas, os meus relatérios
de escola, manifestavam mesmo isso, que eu era muito educada, era uma menina meiqa, era
isto, era aquilo, mas, eu tinha sempre um mas, eu tinha sempre ... aquilo, eu tinha sempre algo
a falhar (...) E isso foi muito mau, eu acho que podia ter tido uma vida diferente, se o pessoal
me tivesse feito aceitar as minhas neurodivergéncias, tal como eu sou, e néo tentar incutir
uma versdo minha supostamente melhor, perfeita, corrigida, que é uma versdo neurotipica e
eu agora aos 25 anos eu tenho muitos conflitos, eu estou agora a ter muitos problemas em
algumas relag¢bes por causa disso

“ O saber néo foi na altura em que fui diagnosticada, porque eu anteriormente jd sabia. SO
fui procurar mesmo oficialmente. Mas foi um alivio, porque eu toda a vida me senti uma
extraterrestre, eu falava com as pessoas, mesmo com profissionais de saude, que supostamente
deveriam perceber o que eu estou a dizer, e eu sentia que nos falavamos linquas diferentes {(...)
E sempre me senti muito desencaixada do resto das pessoas (...) E continua a ser, mas agora jd
sei porqué (...) ao sentir que havia uma razéo para ser assim, também contribuiu um bocadinho
para recuperar um bocadinho da autoestima, porque eu achei que tinha algum defeito para
ndo ser assim como aos outros (...) foi uma libertagdo enorme (...) olhando para tras, agora é
facil depois do diagnéstico ver montes de caracteristicas que eu tinha, e de mesmo patologias
psiquidtricas (...) a anorexia e a depresséo e a ansiedade e estas crises todas de sobrecarga que
eu fui tendo ao longo da vida, mas que as pessoas me diziam que era drama, exagero, que eu
era estranha, que eu era esquisita, que eu queria fazer as coisas todas a minha maneira, que
eu era pouco flexivel também. Mas isso também fazia tudo parte, nGo é? Mas na altura néo
sabia.

“ toda a vida me senti diferente, eu sei que é verdade e ninguém é perfeito (...) s6 que eu néo
entendia porqué que eu parecia ter tantos defeitos (...) Porque as pessoas diziam que eu era
irresponsdvel, que era imatura, que era infantil, que era esquecida, que néo consequia chegar
a tempo a lado nenhum. (...) E essas criticas chegam a um ponto que depois jG nem precisamos
que alguém nos critique e comecamos nos a criticarmos a ndés mesmos. Entdo, para mim,
receber tanto um diagndstico como o outro [autismo e PHDA] foi um alivio. (...) explicou muitas
coisas da minha vida que eu até aquele momento nédo compreendia. Coisas que eu sentia,
dificuldades, o motivo de eu ser tdo diferente e percebi que afinal eu nGo era um extraterrestre,
néo era a unica pessoa assim, havia muitas pessoas iquais a mim, pelo menos parecidas {(...)
E acho que, de certa forma, também me ajudou a diminuir a frequéncia das crises, tanto os
meltdowns como os shutdowns, porque comecei também a entender melhor os gatilhos que

causavam essas crises.
vex aqui wais
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hd pessoas para quem é a maior parte (...) é muito libertador e se encontram elas proprias e dd
resposta a tudo o que jd sabiam de si proprias (...) E hd outras pessoas, por preconceitos que
tém, sobretudo sobre o que é o autismo, por verem muito a luz de um modelo muito deficitdrio
e que os deixa em inferioridade em relagcdo as outras pessoas, ou com um sentimento de {(...)
vivéncias de grande falta de valor e que tudo o que possam pensar sobre elas proprias é para
se diminuirem mais, as vezes nessas pessoas ndo é util porque vdo usar nesse sentido. Isto é um
problema social, se o autismo fosse visto de forma mais valorizada, e mais, quer dizer, aceite,
€ uma coisa que existe entre outras coisas que existem, e existem pessoas variadas. Pronto, eu
acho que néo se colocava, as pessoas néo usavam isso para se denegrir.

a medida que o processo evolui, é consequir separar o que é do corpo do que é da experiéncia
emocional, e perceber a interligacdo gigantesca entre as duas coisas e perceber, diferenciar, por
exemplo, estar assoberbado em termos de estimulos sensoriais, de som, de luz, do que for para
aquela pessoa, versus um estado de depressivo, versus cansaco, versus irritabilidade, versus
ataque de panico, porque para algumas pessoas esses momentos de assoberbamento sensorial
eram ataques de panico. Até que comecamos a desconstruir que, espera, isto de ataque de
pénico ndo tem nada. Isto é muito fdcil de perceber. Havia este estimulo, havia aquele, havia o
cansaco, havia a fome, havia o som e todas estas coisas. Entdo, se nessa situac@o tivesse posto
os fones que cortam o som e tivesse comido macd, jd acha que tinha um ataque de pénico. Ah
ndo, acho que néo. Entéo se calhar ndo é um ataque de pénico.

E preciso adaptar muito a comunicacéio, perceber qual é que é a melhor forma de chegar
pessoa, contemplar todos as dificuldades inerentes, eu com um neurotipico, se calhar nGo me
vou preocupar com questdes do dia a dia, sei Id, ir ao supermercado (...) com um neurotipico,
avanc¢o. Ndo me vou preocupar tanto com a condug¢éo, com a faculdade, com as adaptacbes
necessarias a vida universitdria, com o estatuto de necessidades educativas sociais, com o
mundo do dating, como é que se vai um date, como é que se interpreta se isto é um agressor ou
ndo é um agressor. (...) No autismo ha muitas preocupagdes em cima da mesa que eu ndo tenho
que ter nos neurotipicos. Ld estd, se tem ou ndo outras comorbilidades neurodesenvolvimentais,
se tem ou ndo dislexia, se tem ou ndo PHDA (...) Eu vejo tudo, neurodesenvolvimento como um
todo. O mesmo, se calhar eu diria, quase isto igual na PHDA, eventualmente ndo tanto a parte
do dating, mas a parte universitaria também, a parte da condu¢éo também. No fundo séo
partes de ser adulto que sdo dados adquiridos para quem é neurotipico, mas que néo séo para
quem é neurodivergente. E isso é completamente diferente. Alguém que ndo seja desta dreaq,
ndo se lhe vai ocorrer a condugéo, por exemplo. Porque tudo o que envolva o task switching
vai ser muito mais dificil.
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» NO processo terapéutico, o diagnoéstico de autismo
introduz uma atencgao e interpretacao diferente de algumas
caracteristicas da pessoa, principalmente aquelas que
estdo relacionadas com aspectos corporais e sensoriais, de
comunicacao e dificuldades relacionadas com a aquisicao de
certas competéncias. Este olhar compreensivo ira certamente
ter impacto na forma como essas caracteristicas serdao
abordadas e nas estratégias que serao fornecidas as pessoas
autistas para ultrapassar as eventuais dificuldades encontradas.
A titulo de exemplo, as crises sensoriais podem espoletar
situacdes de sobrecarga, que de outra forma poderiam ser
interpretadas como ataques de panico. A desregulacao
emocional, por sua vez, € um dos aspectos que nem sempre €
compreendido, pela intensidade com que € vivido por algumas
pessoas autistas.

» Um olhar a luz do autismo pode ainda permitir a reavaliacao
de diagnosticos anteriores, como o caso da POC,
precisamente pela compreensao diferente que é dada a certos
comportamentos. Por vezes, 0s comportamentos repetitivos
que dao conforto e segurancga as pessoas autistas podem ser
erroneamente interpretados como compulsoes.

» O diagnostico de autismo na vida adulta pode levar algumas
pessoas a repensar a sua vida e a compreenderem-se de uma
nova forma. Pode abrir caminhos de autoconhecimento tendo
em conta uma maior atencao a sensibilidades sensoriais, entre
outros aspectos que podem melhorar o bem-estar.
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MOTIVAGAO PARA FORMALIZAR
0 DIAGNOSTICO

A obtencao de um diagndstico formal na idade adulta pode prender-
se com a validacao interna e procura de compreensao das dificuldades
sentidas na interaccdo com outras pessoas, como membros da familia,
amigos ou entidades empregadoras. Um dos principais motivos pode
prender-se com uma explicacdo para uma potencial diferenca sentida em
relacdo aos outros, algo que pode estar presente desde muito cedo e que
condiciona as rela¢des estabelecidas. Por vezes, esta motivacao surge no
decorrer do diagndstico de autismo de um/a filho/a ou pessoa préxima,
gue pode levar a pessoa a saber mais sobre autismo e a identificar-se.

A formalizacdo do diagndstico é, também, essencial no acesso a
apoios, atestado multiusos e, por vezes, permite o (re)enquadramento de
psicopatologias. Isto, por sua vez, ajuda a pessoa adulta a compreender
melhor as causas do sofrimento mental e fisico e permite-lhe procurar
profissionais capazes de prestar cuidados de saude mais adequados e
eficazes ou readequar estratégias terapéuticas.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ achava que se calhar ndo valia muito a pena procurar, se me tinha aguentado até aqui. Mas
(...) comecei a afundar outra vez e fiquei naquela relutdncia de voltar a consultar psicélogos
ou a consultar psiquiatras, porque toda a vida andei a procura, recebi imensos diagnésticos,
mas achei sempre que nenhum justificava tudo o que eu sentia, ou tinha ansiedade, ou tinha
panico, ou tinha perturbagéo obsessivo-compulsiva, ou tinha anorexia, ou tinha depressdo (...)
nada me fazia, ndo sei, nada encaixava muito e foi nessa altura em que eu achei que precisava
de ajuda, mas (...) se fosse procurar um psicélogo ou uma psiquiatra, corria o risco de ter mais
uma desilus@o, entéo achei que fazia sentido confirmar se realmente era autista ou néo.
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“ Eu queria o diagndstico formal. Por causa desta questdo, se calhar de me proteger ao nivel
do trabalho, porque, na verdade, acho que eu ndo vejo para ja mais nenhuma utilidade
do diagndstico formal em si, porque depois aquilo é um papel, para mim é s6 um papel,
preenchido, se calhar, até meio a dizer coisas gerais, ndo é? N&o é algo que é, depois, muito
especifico das minhas caracteristicas em si. E eu ndo sinto necessidade disso para mim, para
me compreender, para me aceitar. Sinto so que pode servir para entregar nalgum sitio a dizer
eu sou autista, estd aqui confirmado por um médico. Para ndo acharem que sdo coisas que
agora penso sobre mim

“ agora eu posso dizer ao clinico, olha, eu tenho o diagndstico de autismo e ele se calhar, eu
dizendo isso, acredito que nem todos os clinicos se véo adaptar, mas para alguns ja pode
fazer diferenca na forma como vdo abordar, se me tiverem de fazer um exame. Se calhar véo
perceber, estéio aqui os exames médicos, néo vale a pena estar a escarafunchar os ouvidos dela
porque aqui pelo audiograma parece estar tudo ok. Se calhar (...) hd coisas que podem saltar
ou podem fazer de outra forma. E acho que isso pode ser benéfico.

“ marquei (...) uma consulta (...) que tem lad um doutor que supostamente é (...) a especialidade
dele. (...) E pronto, eu espero que Ild eu consiga ter o diagndstico em papel. Ndo é tanto para
mim, mas eu sinto que tenho que chapar isso na cara de pessoas da minha familia e pessoas a
minha volta e pessoas com quem eu trabalho para me conseguirem levar a sério.
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as pessoas muitas vezes ndo conseguem, por exemplo, o atestado multiusos, porque o atestado
multiusos pede uma incapacidade de pelo menos 60% e um autista nivel 1 ndo conseque que
lhe deem essa incapacidade de 60%. Muitas vezes acontece, os profissionais, os psiquiatras
ou psicélogos passarem uma incapacidade de 30% ou 40%. Porque a pessoa teoricamente
é capaz de ter uma vida normal, ou é capaz de trabalhar, entdo as dificuldades do dia-a-dia
acabam por ser desvalorizadas. Porque o que eu sinto é que se a pessoa é inteligente, pronto,
ndo tem dificuldade nenhuma, na cabeca de quem néo sabe muito do tema. E entéo sinto que
este também é um obstdculo e uma barreira ao apoio das pessoas, porque muitas pessoas
querem e precisam deste atestado, por exemplo, para poderem trabalhar em casa. Quando
sdo pessoas que nGo querem andar de transportes publicos ou que néo se sentem confortdveis
em estar a trabalhar em empresas e, portanto, querem o atestado para ter outro tipo de apoio
(...) para que a empresa se adapte as suas necessidades de suporte, mas eu sinto que isto
estd muito atrasado em Portugal. Entdo, infelizmente, muitas mulheres, que é o publico com
quem eu lido mais, acabam por trabalhar de forma neurotipica (...). E tém essa dificuldade de
se pedirem esse acesso ou se tentarem a ter esse atestado de multiusos, nGo véo consequir,
provavelmente. SO se fingirem que tem um QI muito baixo, mas ndo, eu estou a brincar.

Eventualmente no caso da PHDA pode ser util no sentido de nés sabermos que as pessoas com
PHDA a maneira como a ansiedade se manifesta é diferente. E no autismo também. A maneira
como os outros quadros clinicos se manifestam sédo diferentes e, portanto, pode haver aqui
algumas até precaucbes em termos de orientar o tratamento. Nos também sabemos que um
antidepressivo ndo actua exactamente igual numa pessoa sem autismo ou huma pessoa com
autismo. Essas consideracdes também séo importantes.

vém muitas vezes em situacbes de depressdo, de burnout, muitas vezes de burnout autista
mesmo, outras vezes burnout ligado a situagdes laborais, mas muitas vezes é burnout autista
sem noc¢éo de que o é, atribuindo coisas a depresséo, porque depois vém ali uns sintomas
depressivos pelo meio, néo é, ou a ansiedade (...) Muitas vezes séo situacées relacionais que
estdo a ser incomportdveis, mas que as pessoas desvalorizam, pensam que néo pode estar
assim so por causa de um conflitozinho. Entéo, depois tém dificuldade as vezes em situar e é
preciso a gente... Bom, se néo tiverem diagnostico, é muito util o diagndstico nesse momento,
porque comeca a fazer mais sentido.
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Tenha em consideragao que o diagnostico formal podera ser
util para a pessoa autista conseguir apoios, diferenciacao de
atendimento e de processos terapéuticos, ou proteccao laboral.
A invalidacao ou recusa de diagnostico pode levar a sérios
problemas de saude mental, € uma forma de discriminacéo e
uma violagao dos direitos fundamentais de acesso a apoio das
pessoas autistas.

Procurem informar-se junto da comunidade autista e
associagdes de autoadvocacia sobre o que significa obter

o diagnostico, como o procurar e quais os direitos e apoios

que podem obter. Caso tenham receio de o procurar, tentem
conectar-se com a comunidade autista para desenvolver
estratégias que possam ajudar que nao necessitem de
diagndstico formal. O movimento das pessoas autistas continua
a fazer progressos nos direitos, e esperamos que a quantidade e
diversidade de apoios aumente cada vez mais.

Saude mental de pessoas autistas em Portugal




AUTISMO E
INTERSECCIONALIDADE

/

DUPLO DIAGNOSTICO DE
AUTISMO £ PHDA

pesar de ser reconhecido na literatura internacional que existe uma
Asobreposigéo e co-ocorréncia muito frequente entre o autismo e PHDA,
muitas vezes, na pratica clinica, quando se diagnostica uma das condi¢des,
ndo se diagnostica a outra. Por vezes, assume-se que as dificuldades
sociais sao exclusivamente explicadas por manifestacdes da PHDA ou
de interesses restritos. No entanto, este duplo diagnédstico é de extrema
importancia pois permite novas possibilidades de intervencgao terapéutica,
psicofarmacoldgica e nao sé. Infelizmente, o acesso a medicacdao nos
servicos de saude mental, especialmente no servico publico, com médicos
gue nao tém conhecimento sobre neurodivergéncias, pode ser negado ou
desadequado.

Para além da PHDA, é importante ter em conta que existem outras
neurodivergéncias, psicopatologias e condi¢cbes de saude que podem
ocorrer com mais frequéncia na populagdao autista, como a perturbacao
obsessivo-compulsiva (POC), o espectro de hipermobilidade, a epilepsia e
outras divergéncias neuroldgicas.

PARA UM MELHOR
PROGNASTICO,
STRVA-ME
UM DIAGNASTICO
DESCONSTRVIDO

L
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“ eu fui a uma psiquiatra especialista em PHDA, pronto, deu-me o diagndstico todo, estava a ser
medicada, bem acompanhada, ndo sei o qué, mas depois eu fui chamada por uma psiquiatra
no publico, eu expliquei-lhe essa historia toda, e o que é que ela faz, diz que nédo trabalha com
isto e dd-me alta. Sim, deu-me alta. E que ela nem sequer conhecia a medicacéo que eu estava
a tomar para a PHDA. Eu sei que foi uma consulta muito bizarra. Gracas a Deus ja tenho a
alternativa. (...) a médica que me diagnosticou PHDA (...) passou um relatorio para me ajudar.
(...) Eu pedi @ minha médica de familia para ser encaminhada para o Magalhées Lemos, que
eles tém la psiquiatria de neurodesenvolvimento.

“ Eu até pensei que ele ia subir (...) Ele acaba de imprimir a receita, entrega-ma e eu vi que ainda
era mais baixo, era metade da dose, e ele ndo se preocupou em perguntar se eu estava com
dificuldades no dia a dia, naquele momento. Eu estava nhum trabalho hd menos de um més e
ndo cheguei a aguentar dois meses, sai de ld por exaustdo (...) Acabei por ndo comprar essa
dose e marquei consulta para um psiquiatra privado que ouviu as dificuldades que eu estava a
ter (...) achou estranho, ele nem sequer se ter preocupado em saber se é uma boa ideia reduzir
a dose a esta pessoa, se ela tem dificuldades no dia a dia e ainda as vou piorar. Entéo, ele em
vez de me baixar ainda me aumentou. (...) E néo tive um unico efeito secunddrio, a dose néo
estd alta. Precisava dela, mais que 6bvio. E pronto, néo voltei. (...) Eu sei que vou perder a vez,
porque quando se falta e néo se justifica, sai-se da lista de espera e se um dia precisar, tem que
voltar a esperar, mas é assim... Para qué? Uma pessoa volta a entrar na lista de espera, mas
também esta com um profissional que néo ajuda

“ O meu (...) de PHDA foi este ano (...) Eu ja desconfiava disto hd muito tempo. S6 que eu achava
que isto (...) era um bocado também explicado pelo autismo (...) fiz o primeiro ano bem, fiz
tudo, a tempo e a horas, fiz com boas notas, s6 que eu senti que foi muito exaustivo, foi mesmo
um grande esforco, eu tinha mesmo que andar ali sempre e estava sempre a falhar. (...) Depois
veio a aventura da carta de conducdo, que foi outra coisa que também eu s6 posso ter PHDA
porque esta carta estd a ser um pesadelo. Mas s6 fui a procura por causa da tese (...) fiquei
numa depressdo muito ma. E foi ai que eu, tipo, tenho de ir procurar ajuda. E pronto, confirmei
a PHDA, comecei a tomar medica¢éo e agora estou relativamente melhor. Estou muito melhor
do que o que estava.
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“ encaminharam-me para o pedopsiquiatra, que era o unico, pelo menos pelo hospital, era
0 Unico da cidade (...) E foi a minha primeira experiéncia horrivel, porque eu chequei Id, eu
levava o relatorio (...) aquilo ndo foi um diagndstico dado ao calhas (...) ele numa consulta
desvalorizou (...) depois pediu @ minha mde para sair, e perguntou-me, tu tens um problema,
ficas muito tempo a pensar, ali a dar voltas e voltas, e esse problema estraga-te logo o dia e
ficas muito tempo a pensar nele? Eu disse que ndo. E ele, de certeza? Sim, eu por norma, quando
tenho um problema, mesmo que seja uma coisa que me afecta naquele momento, passado um
bocadinho jd me esqueci e eu era muito assim. (...) Ele mandou entrar a minha mée e disse-lhe
“o problema da sua filha é que pensa muito nos problemas” (...) ele passou-me a medica¢éo,
mas ndo me explicou para que servia, o que era. Eu e a minha mde saimos, fomos comprar
e 0 que é que descobrimos? Que eram antidepressivos. E eu néo tinha depresséo (...) Quando
eu contei isto a psicologa da escola, ela disse-me, pois, eu ja encaminhei vdrios alunos, esse é
o Unico, pelo menos publico, no hospital (...) ndo consequi a medicacdo que a psicéloga tanto P Sk iR
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

66 naidade adulta, néo so6 os profissionais néo estdo sensibilizados para o autismo, como também
ndo estéo para a PHDA. Eu tenho que as vezes andar a batalhar, por favor, mediquem-me esta
adulta. E as pessoas o que é que fazem? Medicam com um ansiolitico, medicam com néo sei
0 qué. E elas vém a minha consulta e eu digo, mas néo é isto que eu queria. (...) eu tenho um
poder até ali. Chego a beira do psiquiatra e recomendo (...) mas as vezes eles ainda andam
ali, a experimentar outras coisas a empurrar. Se calhar ndo é bem PHDA. Se calhar ndo é bem
autismo. Mas sinto isso, que falta essa sensibilidade por parte dos profissionais para estes
diagndsticos. Acho que ainda veem isto como jd néo estd a estudar, ja néo é estudante, ja
ndo estd na escola. Como se de facto a PHDA deixasse de impactar no mercado de trabalho,
na vida pessoal, na interac¢éo, no que quer que seja (...) acho mesmo importante haver este
diagndstico.
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“ O que esta descrito pela literatura é que quando temos uma situa¢Go autista, néo a
patologizando, (...) devemos estar atentos se existe alguma situa¢@o destas que sGo mais
provdveis, como coisas de hipermobilidade, alguma desrequlacdo imunitdria, muitas coisas
que sdo ocorréncias frequentes.

Eu tenho pacientes que muitas vezes tém situacbes assim e eu vejo que claramente as vezes
tem ali coisas que precisam de ser vistas, e nGo hd médicos para onde eu possa mandar que
saibam, percebam isto. (...) as vezes hd ali um anti-histaminico ou outro tipo de medica¢do que
actua ali e evita inflamacéo, incluindo neuroinflamacéo, que as vezes as pessoas ficam até com
vdrios sintomas cognitivos, com muito... o brain fog que se fala, também a propria reactividade
sensorial passa a ser uma coisa mais de sofrimento (...) e vejo que aquelas pessoas precisavam
de uma ajuda, que era médica, ndo era psicoldgica (...) ou é tudo atribuido ao autismo e que é
da cabeca delas (...) ou da ansiedade, ou do que for, ou entdo também ndo tém respostas (...)
Este desconhecimento de todas as coisas ligadas ao autismo é uma coisa absurda.

“ Acho super importante perceber quando ha autismo e PHDA. Primeiro porque se hd PHDA,
entéo vamos perceber se é necessdrio medicar. (...) A medicacéo na PHDA é a primeira linha de
actuacdo. Porque muitas vezes ha tanto sofrimento que eu penso, experimente a medicagdo e
depois diga-me como se sente. Porque eu tenho muitas descricbes de pessoas adultas que me
dizem que a propria medica¢éo da PHDA lhes reduz a ansiedade. Que a propria medicacéo da
PHDA, por fazé-los estar muito mais focados, por exemplo, numa conversa, consequem depois
por em pradtica as suas social skills. Conheci uma vez uma familia que (...) o irméo mais velho ja
adulto (...) tomava medicacéo quando saia com os amigos. Dizia se néo era um chato.

“ na minha experiéncia, a malta do espectro tem uma apresentacéo de PHDA muitas vezes
diferente e melhoram com o psicoestimulante as vezes em coisas que ninguém estava a
espera. Que néo sGo sintomas tipicos de PHDA, que sGo até mais de autismo, supostamente
0 autismo apenas pode sofrer adaptacdes do meio, nGo tem cura. Mas o que é certo é que
melhoram muito. (...) tenho mesmo esta convic¢éo, de que uma parte do autismo é PHDA {(...)
Eu dou um psicoestimulante e o miudo vem-me dizer que agora é muito mais sociavel (...) ser
menos socidvel nGo é um sintoma de PHDA, mas de repente melhoram imenso (...) quando
hd sobreposi¢éo dos dois, hd uma parte do autismo (...) que é de haver um déficit de aten¢éo
grave em que a pessoa até poderia estar mais envolvida naquilo, mas tem muita dificuldade.
Jd para ndo falar da parte sensorial, em que fica ali numa confuséo (...) até isso pode melhorar
muito com o psicoestimulante, uma vivéncia muito mais limpa do meio (...) num autista o meu
limiar para fazer um trial com o psicoestimulante é muito baixo (...) E como o risco é nulo,
porque o psicostimulante toma hoje, amanhd ndo toma e acabou. (...) eu faco muitas vezes o
trial por causa dessas surpresas muito grandes que tive (...) Depois, outros sintomas da PHDA,
menos falados, a parte do déficit de energia, sono, ou seja, a pessoa esta sempre cheia de sono
(...) experimento muitas vezes, dou beneficio da duvida.
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Tenha em conta que a sobreposicao de autismo e PHDA

é frequente, o que abre novas possibilidades terapéuticas
através da medicacao com psicoestimulantes. A co-

ocorréncia das duas neurodivergéncias faz com que algumas
das caracteristicas da pessoa autista apresentem uma
manifestacao particular, principalmente no contexto académico,
laboral e social, por poderem co-ocorrer dificuldades de
compreensao social e interacao, em paralelo com dificuldades
no controlo da atencdo e impulsividade.

Certifilque-se se existem ainda outras condicdes de salde que
possam ter influéncia na salde mental da pessoa autista.

A co-ocorréncia de autismo e PHDA ¢ frequente e merece a
sua propria sigla na comunidade neurodivergente: AuDHD.
Juntamente com outras questdes de saude, merece atencao
para promover o autocuidado e o bem-estar, e necessita de
estratégias especificas adaptadas. Existem diversos outros
diagnosticos que coocorrem com o Autismo, desde outras
neurodivergencias, Sindrome de Ehlers-Danlos, fibromialgia,
entre outros.




GESTOES

DE LEITURA

» Hartman, D., O'Donnell-Killen, T, Doyle, J. K., Kavanagh, M.,
Day, A., & Azevedo, J. (2023). The Adult Autism Assessment
Handbook: A Neurodiversity Affirmative Approach. Jessica
Kingsley Publishers.

» Ryan, L., BEER, H., Thomson, E., Philcox, E., & Kelly, C. (2023).
Autistic Traits Correlate with Chronic Musculoskeletal Pain: A
Self-Selected Population Based Survey. OBM Neurobiology, 7(1),
1-21.

» O que é EDS Sindrome de Ehlers-Danlos & HSD Perturbacao do
Espectro da Hipermobilidade
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The Adult Autism Assessment Handbook: A Neurodiversity Affirmative Approach.
The Adult Autism Assessment Handbook: A Neurodiversity Affirmative Approach.
https://www.lidsen.com/journals/neurobiology/neurobiology-07-01-155
https://www.lidsen.com/journals/neurobiology/neurobiology-07-01-155
https://drive.google.com/file/d/1BZuC1fKKG2D9pfpio2RnA5DqEl8zk2pR/view
https://drive.google.com/file/d/1BZuC1fKKG2D9pfpio2RnA5DqEl8zk2pR/view

AUTISMO, DIVERSIDADE SEXUAL E
DE GENERO, E EXCLUSAQ SOCIAL

abe-se que existe uma sobreposicdo entre o espectro do autismo e
Sa diversidade sexual e de género, que pode resultar em dificuldades
acrescidas de aceitacdo e de acesso a apoios de saude mental adequados.
Alguns profissionais de saude mental podem focar-se demasiado ou
exclusivamente nas formas de ser minoritarias e marginalizadas como
causas de mal-estar social, descurando o diagnédstico de autismo. O
esteredtipo de autismo centrado em rapazes brancos (que foram a amostra
dos primeiros estudos e concretizacdo deste diagndstico) minimiza
ainda as manifestacdes de sofrimento nas mulheres autistas, que sao
particularmente mal compreendidas pelos profissionais de saude mental.
Existe ainda um grande desconhecimento em rela¢gdao ao autismo e as suas
manifestacdes em grupos marginalizados, minorias étnico-raciais, classes
economicamente desfavorecidas e de exclusao social.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ na altura procurei um psicélogo também mais novo e que fosse focado em temas também
LGBT. Porqué? Porque nessa altura ja estava a fazer montes de anos que eu estava com a
minha namorada e ainda estamos no armdrio (...) eu fiquei bem, se calhar o meu problema
€ mesmo esta questdo da identidade (...) Eu expliquei, tinha muitos problemas de ansiedade,
estava a passar uma coisa muito md e ele disse-me (...) primeiro, a base do teu problema é
porque tens de sair do armdrio para viver uma vida auténtica (...) E eu fiquei, nGo, porque nem
sempre as pessoas estdo na altura e num momento certo e se sentem seguras para tal. E, de
novo, ndo era uma coisa que... Eu queria perceber o quanto aquilo me estava a afectar, mas
nunca achei que aquilo fosse a base da questdo.
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“ uma coisa que eu queria falar (...) é investigar mais a fundo como é que tem sido esta questéo
do autismo em mulheres, em Portugal, em mulheres adultas (...) é que hd muitas minorias ao
mesmo tempo. (...) € @ minoria ser uma pessoa no espectro do autismo, a minoria se por acaso
essa pessoa for, estiver, ser queer, LGBT, é uma minoria se por acaso a pessoa ndo é branca, é
de outra raca, é muitas minorias para uma pessoa aguentar.

quando era mais pequena, eu nunca tive muito essas duvidas a dada altura na minha
sexualidade (...) mas sei sobretudo que para os outros, para as outras raparigas (...) da minha
idade naquela altura, era como se ndo fosse normal eu néo ter um namorado (...) E que a

auséncia do namorado, quer dizer que eu gostava de meninas. Porque eu lembro-me muito
desse tipo de observacdes por parte das raparigas. E isso deixava-me muito desconfortavel (...)
eu ndo vivi a minha sexualidade da mesma maneira que elas

vi também muito sobre isso, néo é? Que a parte da sexualidade ou dessas questdes nas pessoas

autistas podem ser diferentes. E eu comecei um pouco a pensar sobre isso, e lembro-me de ter

a sensagéo sobretudo no corpo (...) e a pensar assim, pronto, agora descobri que sou autista,

se calhar ainda vou descobrir mais coisas sobre a sexualidade, sei Id, é assim, onde é que serd
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ muitas vezes as pessoas neurodivergentes sentem apenas que sGo pessoas e acabam muitas
vezes por se identificar com o termo de nGo-binaridade de género, porque ndo estéo tdo presas
a estas caixas e a estas questdes de homem e mulher, e tem de ser assim, tem de vestir assado.
Sinto que a nivel de identidade de género também existe muito mais fluidez e diversidade
dentro da neurodivergéncia.

“ A maioria das pessoas neurodivergentes consegue olhar para as coisas e ver, ok, posso so
gostar de pessoas do outro género, posso gostar de pessoas do mesmo género, posso sentir-
me confortdvel neste corpo, mas consigo facilmente imaginar-me num corpo diferente e
conseguem muito mais facilmente situar-se numa espécie de lugar intermédio. Quanto mais
depressa estiverem confortdveis com isso, mais depressa estéo tranquilos.

“ sinto que existe uma diferenca muito grande, ou uma dificuldade maior em diagnosticar
mulheres do que homens, porque os homens normalmente néo tém tanta capacidade de fazer
masking e, portanto, sGo muito mais facilmente diagnosticados. (...) lidei com mulheres e fui
ganhando esta capacidade maior de aten¢do aos detalhes, mas sem duvida nenhuma que
é muito mais dificil diagnosticar mulheres. E ndo é com um bocadinho de conhecimento ou
com conhecimento superficial que alguém vai consequir diagnosticar uma mulher adulta (...),
tirando os casos em que a pessoa jd vem a procura do diagndstico. (...) se o profissional ndo
souber nada ou souber s6 o bdsico (...) vai ficar s6 pelo diagndstico das perturba¢bes ansiosas
ou das perturbagbes depressivas, ou 0 que seja, que é o que acontece muito.

“ tenho pessoas de todas as classes, muitas vezes tenho pessoas de situacdes de grande miséria
e tudo, mas realmente pessoas autistas ndo me chegam. Mas também imagino que muitas
pessoas autistas em situacées mais desfavoradveis, socioeconémicas, também possam elas
proprias, e sem querer com isto (...) veicular algum preconceito, mas muitas néo tém sequer
a literacia necessdria para compreender que s@o autistas, ou para suspeitar disso ou para
saber como fazer um pedido de ajuda a saude mental. Porque também podem néo estar num
meio em que isso seja prioritdrio, por exemplo, ou aceite, quando a pessoa tem que sobreviver.
Sobretudo pessoas que néo estejam em situacbes muito graves, vd, com niveis de necessidades
de suporte muito visiveis.
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PARA » Considere que as pessoas autistas podem ter vivéncias atipicas
PRUF|SS|UNA|S de sexualidade, uma vez que nao sao tao influenciadas pelas
normas sociais e sexuais. Tenha particular atengao para nao
descurar a possibilidade de neurodivergéncia em pessoas da
comunidade LGBTQIA+.

» O autismo em mulheres e meninas apresenta diferencas na sua
apresentacao € importante procurar obter conhecimento sobre
essas diferencas. Relembre-se que o autismo podera ter uma
apresentacao distinta ao longo do desenvolvimento, e que €
possivel observar-se uma grande variabilidade em pessoas de
diferentes géneros.

PARA PESSUAS » A neurodivergéncia € um arco-iris! Podera experimentar uma
AU'HSTAS vivéncia da sexualidade diferente da maioria das pessoas e
identificar-se menos com papéis estereotipados de género. Se
for o caso, procure saber mais sobre a comunidade LGBTQIA+
autista.
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GESTOES

DE LEITURA

» Mondlogos de mulheres autistas

» Autistic women and non-binary network (AWN)

72 Saude mental de pessoas autistas em Portugal



https://ces.uc.pt/pt/agenda-noticias/agenda-de-eventos/2021/monologos-de-mulheres-autistas
https://awnnetwork.org/

MOTIVOS PARA A PROCURA DE
APOIO AO LONGO DA VIDA

MUDANGAS, RELAGOES
INTERPESSOAIS E TRANSIGOES

As pessoas autistas podem recorrer a servicos de saude mental
voluntariamente, pela sua propria iniciativa, ou porque outras pessoas
as motivam ou encaminham. Poderao recorrer a servicos de saude mental
para se compreenderem melhor, por sofrimento, ou serem motivadas por
outros a ter apoio em situa¢des que podem colocar em risco a sua prépria
vida. Destacam-se a importancia das transi¢gdes como momentos chave
para a necessidade de apoio: transicdo para a vida adulta, maternidade,
parentalidade, emprego, e crises familiares e amorosas. As manifestacdes
de sofrimento podem incluir ataques de panico, ansiedade, depressao,
burnout autista, ideacdo suicida, anorexia, stress pds-traumatico, entre
outras.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Ora bem, a primeira vez que eu quis falar com um psicélogo foi quando tinha 15 anos, na altura
pedi aos meus pais, mas o meu pai disse simplesmente que eu tinha boas notas e era bem
comportada, portanto eu estava bem e néo precisava. (...) Depois, quando estava no terceiro
ano da faculdade, comecei a perder peso, a ficar deprimida, fui diagnosticada com anorexia
nervosa. Néo fui eu que procurei apoio, foram os meus pais que me levaram, porque eu deixei
de comer, deixei de me levantar e queria-me atirar pela janela e, portanto, ai foram eles que
me levaram. Eu ndo pedi para ir, ndo é?
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“ uma coisa que eu sinto é que eu tenho de facto essa dificuldade com a mudanca (...) causa
um impacto muito grande em mim. E olhando para trds (...) para a minha experiéncia com a
ansiedade, as minhas crises come¢aram (...) mais ou menos nos 20. E la estd (...) em momentos
da minha vida em que as mudancas séGo grandes. De acabar a faculdade e pensar, pronto, o
que é que vou fazer agora, como é que vai ser isto de entrar no mercado de trabalho, perceber
que pela primeira vez houve um impacto de perceber que ha coisas que néo dependem de
mim, ndo é? E isso acho que mexeu muito comigo. Porque pronto, na escola dependia do meu
estudo ou da minha capacidade de compreender e de aplicar os conhecimentos. E quando
percebi, ok, e agora o que é isto de arranjar um emprego, e como é que pode ser, percebi que
ndo é assim tdo facil, que ja néo ia ser um caminho téo linear, digamos assim, como tinha sido
nos meus anos de escola.

antes de eu sequer fazer ideia de que era autista, comecei a procurar apoio para lidar com
as minhas dificuldades na socializa¢Go, que sempre senti. Havia sempre alguma coisa que
ndo estava certa (...) nas minhas interacées com as outras pessoas, quer a nivel de amizades,
quer a nivel de relacionamentos amorosos. Achava sempre que foi especialmente nessa parte
que eu senti mais um déficit. (...) foi um processo, fui pensando ao longo dos anos, desde
a idade adolescente, universidade, mais até, s6 para contextualizar, tenho 35 anos e tive o
diagndstico ainda este ano (...) as experiéncias que eu fui tendo no nivel de socializa¢éo foram-
se acumulando e acumulando e as frustracbes acumulando, e eu acabei por achar que {(...) eu
precisava de ajuda.

quando eu voltei a ter uma crise maior e na altura diagnosticaram-me com burnout, foi
espoletado pelo fim de um relacionamento amoroso. Essa relacéo ja durava hd muitos anos
(...) voltei a ter insonias, e a descobrir uma parte do meu pensamento que é mais... s vezes
obsessiva (...) que fica ali, mais sempre a pensar naquele assunto, sempre insiste, insiste, como
ndo encontro uma solucéo (...) Porque para mim, eu hdo entendia muito bem o deixei de gostar
(...) E como ndo me apresentavam outras justificacbes, nGo me enquadravam de outra forma,
esse fim da relagéo, eu néo entendia. O meu cérebro (...) acho que néo lida bem com a perda
(...) foi mesmo a primeira vez que eu tive de lidar com um luto assim... pior, uma perda de algo
que era muito significativo para mim. E isso é extremamente dificil.
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TESTEMUNROS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ Predominantemente dificuldade de se integrarem nas etapas de transi¢cdo, ou seja, secundaria
e faculdade, mas mais que tudo faculdade e trabalho (...) aquele percurso que é mais rotineiro,
ou seja, estou a estudar, sou estudante, tenho de estudar, fazer testes, terminar o ano, comeg¢a
0 ano novo, estudo, faco os testes, passo o ano e avanco. Ha esta I6gica base da fungdo, que
ja estéo mais do que habituados a ela, porque a fazem desde o primeiro ano de escola, mas
depois quando chega a altura de... ok, agora tenho que procurar trabalho. Como é que se
procura um trabalho mesmo? Nunca ninguém me disse como é que se procura um trabalho.
Nunca ninguém me disse como é que eu faco para mandar curriculos. Alids, como é que eu
componho um curriculo? O que é que eu destaco no curriculo? O que é que é importante para
0s outros no curriculo? Como é que eu estou numa entrevista de emprego? O que é que eu
tenho que mostrar numa entrevista de emprego? Ah, mas se eu for dizer isso numa entrevista
de emprego, eu estou a mentir. Eu ndo vou empolar a situa¢éo assim. NGo vou dar a resposta
que os outros querem ouvir, porque isso néo é exactamente verdade. Pronto. E chegam a mim
com estas dificuldades.

“ Had momentos criticos. (...) Eu diria que a faculdade é uma altura particularmente dificil,
mesmo se a pessoa tiver apoios, claro que quanto mais apoios tiver, em termos de familia,
de estabilidade, em termos de consequir ter tempo para estudar, de ter incentivos, de ter
alguma organizagdo, alguma superviséo, estruturacdo, tudo isso s@o factores decisivos. Mas
eu diria que uma das dificuldades prende-se com o sucesso académico e néo é s6 o aspecto
relacional e das praxes e das vidas académicas dos grupos (...) é também a (...) dificuldade
das disciplinas, dos exames. (...) Outro aspecto que me parece critico é o estabelecimento das
relacbes amorosas, sobretudo as amorosas mais dificeis, as vezes até as relacées interpares
(...) pensando nos colegas, as vezes até para algumas pessoas na faculdade acaba por ser
as vezes um bocadinho mais facil (...) esta com pessoas que ha ali alguns interesses comuns.
(...) E também um aspecto que para muitas pessoas do espectro também é dificil e isso surge
bastante, é as questdes do trabalho. (...) A maneira como nds organizamos o trabalho ainda
(...) ndo estd muito feita de uma maneira muito inclusiva, ndo é? Séo pessoas que podem ter
obstdculos da mais diversa ordem, seja até aspectos sensoriais, por exemplo, seja aspectos
relacionados com as rotinas. Eu diria que os principais motivos de preocupacéo, de pedido de
ajuda, andam muito nesta linha.
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“ E entdo, a partir do momento em que tinha mais conhecimento sobre autismo, comecei a
reparar mais nas minhas clientes e nos meus clientes e percebi que duas delas podia haver
a possibilidade de elas estarem no espectro. Procuraram-me por questoes de ansiedade e
depressdo. E é uma coisa que cada vez mais eu tenho notado, é quase 90% dos casos. Mesmo
quando a pessoa ja tem diagndstico, continua a perceber que existem sempre questées de
ansiedade e questdes depressivas, normalmente associadas a toda uma vida de... Muitas vezes
o diagndstico jd foi tardio, portanto hd sempre muito sofrimento associado.
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PARA » Tenha em consideracdo que as pessoas autistas podem ter
PRUF|88|UNA|8 mais dificuldade em fases de transicdo e com mudancgas e
podem precisar de apoio e/ou acomodacdes para as facilitar ou
processar emocionalmente até recuperarem novamente o seu
sentido de bem-estar e segurancga. Tenha particular atencao a
situacoes onde possa ocorrer ideacao suicida.

PARA PESSUAS » Sabemos que quando ha mudancas, o chao parece fugir dos
AU'HSTAS pés. Apesar de, no momento, o mal-estar parecer durar para
sempre, na verdade passa, e com 0 apoio devido podemos
recuperar. Nao esta so. Procure também saber mais sobre
como pode apoiar outras pessoas da comunidade autista que
estejam a passar por momentos dificeis. A conexao com a sua
comunidade pode fazer toda a diferenca.
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GESTOES

DE LEITURA

» Como detectar e responder ao risco de suicidio noutras
pessoas (desenvolvido por investigadores e psicélogos com a
colaboracao de pessoas autistas e LGBTIQA+ que vivem com a
experiéncia de ideacao suicida, em inglés)

» Prevencao do suicidio: manual para a comunidade
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ACEITACAOE
DESESTIGMATIZAGAD
J0 AUTISMO

)

caminho de aceitagdo comeca frequentemente com a negacao,

motivada por uma ideia estereotipada de autismo com a qual as
pessoas ndo se conseguem identificar. A medida que o conceito de autismo
vai sendo reconstruido, o estigmainterno e externo sao desafios frequentes
com 0s quais as pessoas autistas se deparam. Podem necessitar de apoio
psicolégico durante este processo, para retirar a culpa internalizada de
caracteristicas que podem interpretar como falhas ou paracompreenderem
o que significa o diagndstico. E fundamental que o estigma do autismo
desapareca dos profissionais de saude mental, para dar lugar a um apoio
empoderador das pessoas neurodivergentes. A identificacdo com outras
pessoas autistas adultas que sejam uma referéncia positiva pode ajudar
no processo de aceitacdo. A familia tem um impacto significativo neste
processo, podendo ser benéfico participar no processo terapéutico da
pessoa autista, para compreender melhor o diagnéstico e as manifestacbes
e comportamentos explicados por este.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ E eu acho que também tem um bocado a ver com o peso que déo.(...). O peso negativo que ddo
aos diagndsticos, visto a saude mental ainda ser um estigma (...) para alguém ter alguém a
dizer tu tens depressdo, era qualquer coisa super, pd, monstruosa. E eu acho que, porqué? Ok, é
depressdo. E se eu a tenho, eu vou conhecer-me melhor enquanto uma pessoa tem depresséo.
Vou conhecer melhor o que eu preciso fazer, o que é que eu posso esperar, como é que as
pessoas @ minha volta podem esperar que eu sinta, reaja, ndo é um bicho de sete cabecas
dizermos eu tenho depresséo, eu tenho ansiedade, eu sou borderline, eu sou autista, 1d estd,
néo é?

78  Saude mental de pessoas autistas em Portugal



“ quer queiramos quer ndo, isto é insidioso, isto vai fazendo aquele dano, e depois chegamos a
uma idade em que nds nos apercebemos o que é que ndo foi feito (...) eu era sempre comparada
a0s meus pares neurotipicos, em questdes de socializacdo e eu cresci com um sentido muito
inseguro da minha relacdo com as outras pessoas por causa disso. Muita ansiedade e muita
ansiedade social por causa disso. As proprias pessoas estdo sempre a rejeitar, eu ainda hoje
sinto-me mais ou menos inferior aos outros por causa disso. Eu ainda hoje tenho problemas
em auto-aceitacdo, ainda hoje tenho ataques de choro nas férias, a beira de amigos meus em
tudo por causa destas coisas. E bizarro. (...) Porque eu ndo queria ser assim, ninguém queria
ser assim, mas é o que é.

a verdade é que por muitas coisas boas que um autista possa ter, porque também hd os
hiperfocos e a pessoa pode-se dedicar muito a uma coisa que gosta, por mais que uma pessoa
PHDA possa ter mil e uma ideias e pode sair dali uma ideia genial, ja houve muitas pessoas que
desenvolveram vdrias coisas, a verdade é que nem toda a gente vai ter uma ideia e desenvolver
uma coisa e ser multimiliondria e conhecida e tudo e mais alguma coisa, nem toda a gente
vai ser um génio, nem toda a gente vai ser bem-sucedida na vida e na verdade o que é que
nos sobra? Temos as crises, temos as perdas de emprego (...). E por isso é que eu acho que
as pessoas... ndo é o eu quero ser, mas eu posso aprender a ser feliz como sou e acho que as
pessoas precisam de entender isto.

“ Por exemplo, estar a falar consigo. E éptimo para mim, porque estou a ver alguém que tem
uma carreira normal, muito boa, mas que vive com esta... NGo é condicdo, vive neste espectro,
mas néo estd do tipo, ai coitadinha de mim, sou autista, ou ah, sou autista, sou melhor que
os outros. Néo, é uma pessoa que estd a viver a sua vida de forma completamente normal e
que se estd a focar neste tema porque realmente é importante para todos, ndo é s6 para nos,
no espectro, mas para a sociedade em geral, porque vai continuar a acontecer @ medida que
o0s anos forem passando. Entéo, para mim, eu acho que ia ajudar muito o meu acesso, néo é?

“ Quando ela comecou a falar sobre a possibilidade do autismo, eu ndo achei estranho, porque
ja tinha lido algumas coisas, apesar de, como eu tinha dito, ter achado que, se calhar ndo,
mas néo foi completamente surpresa. Mas foi mais, ok, o que é que se passa comigo? Preciso
perceber.
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AULA 1 - A MATEMATICA DA DIFERENCA

AULA 2 - A MATEMATICA DA PERTENCA
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TESTEMUNROS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

as pessoas também tém preconcep¢bes sobre coisas que as vezes acham que estdo erradas
com elas e que ndo estéo erradas, e que ndo é bem assim, e que ndo é necessariamente coisas
de psicopatologia ou de mau-feitio, mas que tem a ver com o facto de serem autistas e eu
ajudo a desconstruir algumas coisas para explicar. NGo é uma coisa que faca sentido a pessoa
sentir culpa sobre isso, porque ndo é uma coisa que estivesse no poder dela, mas muitas
pessoas autistas tém essa experiéncia também e, portanto, é uma coisa tipica da experiéncia
autista. (...) muitas vezes é util, para desculpabilizar as pessoas, para tirar algumas pressées
que elas aprenderam com as pressées sociais e dizer, olha, mas isso tem a ver com o autismo.
Para separarmos aqui um bocado, pode haver coisas que nés podemos querer mudar para
melhorar, para evoluir enquanto pessoas, mas hd outras que se calhar ndo ha nada de errado
contigo a esse nivel, para estares a por essa pressdo para mudar.

Sim, e também ajudo a perceber que... porque Id estd, esta coisa também do mundo neurotipico
e até do mundo capitalista que é a pessoa deve sempre [utar contra os desconfortos e gramar
com tudo e etc. NGo sabemos porqué, mas ha esta ideia. E, por ineréncia, se a pessoa esta a
ceder aos desconfortos e a acomodar, entdo tem fraco cardcter. E esta é uma das questdes que
eu ajudo as pessoas a trabalhar, que é, até usando o meu proprio exemplo, tinha esta fantasia
durante anos, que um bom profissional tem que ter as pernas para baixo (...) e ha um dia
em que eu penso, mas porqué? Porqué que um bom profissional tem que ter as pernas para
baixo, num contexto em que estamos s6 a conversa, sO, entre aspas. E é isto que eu devolvo
também as pessoas, que é, porqué que fazer estas coisas de uma maneira um bocadinho nada
diferente, tem alguma moralidade negativa associada. E isso costuma ser um ponto de partida
para as pessoas procurarem o que mais elas proprias podem acomodar para facilitar a sua
propria vida.

outra coisa que também vou apanhando muito, é os interesses especiais. Muitas vezes as
pessoas neurodivergentes que me chegam tém uma relagdo dificil com os seus interesses
especiais. Acham que néo deviam, sentem culpa, sentem vergonha, sentem isto, sentem aquilo.
Ao que eu lhes digo, eu até a data ainda néo conheci uma pessoa neurodivergente feliz que ndo
estivesse a investir num interesse especial. E eu mudo o paradigma para eles, que é, encontra
esse interesse, investe a grande e a francesa, e vamos continuar a falar das coisas. Isso fica
ali arrumado naquele canto, forca e agora vamos focar no que interessa. E isto muda imenso
para as pessoas, porque elas entéo sentem-se livres para fazer aquilo. Isto ndo os bloqueia de
todo. Ajuda-os a reqular, ajuda-os a estarem motivados, ajuda-os a estarem inspirados. Ajuda
para tanta coisa que quando cresceram com toda a experiéncia de ndo deves, nGo podes, néo,
ndo, ndo, ndo.
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“ em primeiro lugar, eu acho que o mais importante é ndés percebermos no fundo, quando a
pessoa vem @ consulta, normalmente vem em sofrimento ou vem para se querer compreender.
Mas mesmo no querer compreender ha sempre sofrimento, porque se eu ndo me compreendi
até agora, que sou adulta, isso traz sempre aqui mazelas e consequéncias. A minha primeira
abordagem é essa, é perceber de onde vem o sofrimento e ajudar a pessoa a fazer esse caminho
para retirar, jd estou a falar mais de interven¢éo, mas retirar aqui muito o sentimento de culpa,
que existe sempre, e tentar, e mesmo muitas vezes quando as pessoas suspeitam do diagndstico,
ou até tém um diagndstico, retirar culpa na mesma, porque muitas vezes hd culpa associada
ao proprio diagndstico, e depois explicar entéo o que é que de facto é este diagndstico.

» 4

= ~GUGESTOES
. "

PARA » Tenha em consideracao que as pessoas autistas internalizam
PRUF|SS|UNA|S frequentemente o fracasso e o estigma, e podem precisar de
apoio para a aceitacao e desestigmatizacdo. Tenha particular
atencdo para ndo estigmatizar as pessoas autistas. Reflicta
sobre a sua propria linguagem gquando comunica sobre o

autismo.
PARA PESSUAS » E natural que possa ter inicialmente uma vis&do negativa do
AUTISTAS autismo, tendo em conta os esteredtipos e patologizagdo que

ainda vigoram na sociedade. A identificagdo de capacitismo
internalizado € um caminho longo, mas a auto-compaixao e
auto-aceitacdo sao essenciais para uma saude mental positiva.
Procure ler os relatos de outras pessoas autistas na primeira
pessoa, sobre as suas experiéncias internas de como vivenciam
0 mundo, e dos seus proprios caminhos de aceitacao.
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» Joanna Grace (2021). The Subtle Spectrum: An Honest Account
of Autistic Discovery, Relationships and Identity (1st ed.).
Routledge.

» McVey, A. J., Jones, D. R, Waisman, T. C., Raymaker, D. M.,
Nicolaidis, C., & Maddox, B. B. (2023). Mindshift in autism: a call
to professionals in research, clinical, and educational settings.
Frontiers in Psychiatry, 14.
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requentemente o trabalho € uma fonte de angustia e um dos principais

motivos que leva as pessoas autistas a procurar os servi¢os de saude
mental. Destacam-se as expectativas de produtividade e as consequéncias
para as pessoas autistas de trabalhar de forma neurotipica, a falta de
acomodacdes, aforma de organiza¢ao do trabalho, a dissonancia cognitiva,
as hierarquias sociais, possibilidade de competicao, conflitos e rela¢des
interpessoais exigentes, entre muitos outros aspectos desafiantes. Mas o
trabalho também pode ser uma fonte de prazer, sequranca e autonomia,
e protetor da saude mental, bem-estar e florescimento da pessoa autista.
Muitas pessoas autistas necessitam de trabalhar a tempo parcial, de
autonomia para gerir o seu proprio trabalho ou de teletrabalho, enquanto
outras podem necessitar de mentoria e outros apoios para a inclusao.
Perante a falta de acomodacdes e oportunidades de trabalho inclusivas,
muitas pessoas autistas trabalham de forma precaria como freelancers.
Apesar da constatacdo destas dificuldades e necessidades, informar ou nao,
se a pessoa é autista no trabalho é uma duvida que surge frequentemente
no decorrer do processo terapéutico.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ nunca na minha vida eu iria a um jantar de Natal do trabalho. Mas nunca na vida! (...) Preferia
ser despedida. (...) ha pouco tempo eles organizaram um team building de um dia inteiro e eu
deus me livre, eu néo vou (...) Toda a gente a conversar ao mesmo tempo (...) E ainda por cima
a falar de coisas que nGo me dizem nada. Eu ia ficar trés dias de cama a sequir (...) quando
tenho assim algum evento (...) no dia sequinte, que ninguém me aparega a frente, porque eu
ndo consigo falar com ninguém. Eu preciso de uns dias para recuperar, no fundo é isso, é para
recuperar, porque socializar é uma coisa que me cansa de uma maneira que 0s outros ndo
percebem.
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“ Eu nGo me quero sujeitar a qualquer emprego, porque la estd, vou trabalhar para onde, para
um café ou para um restaurante, onde sei que vou ter os barulhinhos dos talheres, onde vou
ter pessoas a chamar, ainda eu estou hum pedido e jd estd outro, esquecer-me do que é que
me pediram, esquecer-me completamente qual foi a mesa que fez o pedido (...) temos que
ver que hd certos empregos onde néo adianta. Porque vamos prejudicar a nossa saude e, na
verdade, vamos ter que, das duas, ou nés somos despedidos, ou despedimo-nos nds, porque
néo aguentamos.

“ Tive que pedir ajuda ao sindicato para consequir reduzir o meu hordrio para metade, porque
eu estava com um hordrio completo e néo estava a consequir (...) depois de sair do meu
trabalho, preciso ter algum tempo em que estou sozinha, sem estar com ninguém, porque é
uma sobrecarga muito grande. A partir do momento em que eu consequi trabalhar, passar
para meio hordrio, as coisas melhoraram muito, porque agora tenho tempo para mim. Ndo

que eu faca muita coisa, mas serve para eu descomprimir e estar em siléncio e sozinha, que é
0 que eu mais preciso.

‘ ‘ otrabalho que eufaco agoray(...) apropria-se a mim. O trabalho de investiga¢éo na universidade é
adequado. Encontreiisso. O trabalho que eu estava na empresay(...) requeria muita comunicagéo,
trabalho de grupo (...) o que eu fazia era ajudar a melhorar os processos que eles utilizavam
na andlise de dados. Mas eu fazia isso no computador, programar, que era o que eu gostava
de fazer (...) O ambiente da industria requer que as pessoas estejam interessadas, a fazer
perguntas. Agora as pessoas estdo mais caladinhas, néo sei o qué, porque néo se interessam.
(...) Senti aquilo e disse, pronto, isto se calhar néo é para mim. (...) foi uma das coisas que me
fez querer voltar (...) para a investigagéo (...) é um trabalho (...) que se adequa porque é muito...
temos um foco muito grande e uma persisténcia muito grande. Séo duas coisas que eu tenho
(...) Eu escrevo artigos com uma, duas pessoas. Nos fazemos coisas que eu também gosto mais
(...) O que discutimos sdo as questdes técnicas. Enquanto que ha empresa era mais comunicar
com os vdrios departamentos e ter a iniciativa de... Eu aqui sei que tenho um artigo para
escrever, um tema para trabalhar, e pronto. Na industria era diferente.

vex agui W3
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TESTEMUNROS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ As vezes, depois é no local de trabalho que surgem as dificuldades, porque eles vinham
para uma determinada tarefa, mas sabemos que o mercado de trabalho, neste momento, o
empregador contrata alguém para uma coisa, mas assim que pode pée-no a fazer outra ou
mais um bocadinho de outra, ha uma perninha aqui e aquilo Id. E isso desorganiza muita
gente. (...) E as acomodacées, que surgem desafios novos as acomodacbes sensoriais que eles
foram estando habituados a ter. Eles estavam em casa, sossegados, tranquilos, na faculdade
hd siléncio. Trabalhar, por exemplo, num local... nés temos muitos engenheiros, trabalhar num
local fabril com muito barulho, o risco de haver um momento de sensory overload é bastante
mais alto, e depois vir aquilo com mais gente a volta. O que é que se passa contigo? (...) e
acabam por nos vir ja com, tipicamente, quadros depressivos-ansiosos.

“ faltam respostas para pessoas de PA nivel 2, nivel 3, portanto eles vém a minha consulta e
precisam de estar ocupados, precisam de uma rotina, precisam de actividades e eu depois
ando ai a bater as portas todas que conheco, porque servicos publicos néo existem (...) para
tentar perceber entéio que empresas privadas é que estéo disponiveis para aceitar este adulto
ou esta adulta e que tém interesse de facto em criar empreqos protegidos, em ter tutorias,
e mentorias, e tudo mais (...) no fundo, o que eu sinto? Se nds pensamos em apoio mental
(...) isto também é um apoio ao nivel da saude mental. NGo interessa vir @ minha consulta,
se depois eu nGo consigo encaminhar para lado nenhum (...) Ou seja, se as pessoas tiverem
dinheiro, eu tenho o privilégio de as conhecer e de as ajudar, até onde dd. Porque depois tenho
adultas extremamente competentes na sua drea, mas por terem as suas caracteristicas tém
dificuldade em se candidatarem a uma vaga qualquer. E muitas vezes dizem-me (...) eu ndo sei
onde encontrar um trabalho especifico para mim (...) O que é que eu sinto, hd respostas em
termos da tecnologia e da informdtica, cada vez mais, as empresas gostam de autistas, mas e
depois, quando chegamos as letras e as humanidades, a parte social, é super dificil.
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Tenha em conta que 0s servigos de saude mental podem
beneficiar da integragdo com abordagens e servigos de procura
e apoio ao emprego. Procure apoiar a pessoa autista neste
processo e empodera-la. Pondere na possibilidade de poder
contribuir para a potencial divulgacao do diagnéstico, no local
de trabalho, através de um relatoério, de reunides ou mentoria.

Sabemos que trabalhar de forma neurotipica pode ser
esgotante. Este tema € uma das prioridades da autoadvocacia,
organizagdes e movimentos de pessoas autistas. Procure
informar-se junto da comunidade autista sobre iniciativas em
curso. Se tiver atestado multiusos, existem programas de
apoio a adaptacdes razoaveis no emprego, e a implementacao
de quotas em empresas para contratacao de pessoas com
deficiéncia. Informe-se de como pode aceder a esses apoios,
ou se a empresa onde trabalha tem procedimentos ou
regulamentos para apoio de colaboradores neurodivergentes.
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K. E., Kapp, S. K, ... & Nicolaidis, C. (2023). “[l] don't wanna just
be like a cog in the machine”: Narratives of autism and skilled
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» Tomczak, M. T, & Ziemianski, P. (2023). Autistic Employees’
Technology-Based Workplace Accommodation Preferences
Survey—Preliminary Findings. International Journal of
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» Tomas, V, Kingsnorth, S., Anagnostou, E,, Kirsh, B., & Lindsay, S.
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"FEITOS DA PANDEMIA E POS-
PANDEMIA NA SAUDE MENTAL DE
PESSUAS AUTISTAS

pandemia, para algumas pessoas autistas, foi uma oportunidade de
Aautodescoberta e de procurarem apoio online. Para outras, espoletou
mudancas indesejadas e incerteza. A transicdo para a pés-pandemia foi
também uma fonte de angustia para muitas pessoas porimplicar o regresso
ao modo de trabalho presencial e a readaptacdes dificeis. Destaca-se que,
durante este periodo, nem sempre as dificuldades especificas das pessoas
autistas foram compreendidas pelos profissionais de saude mental.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ foi s6 no contexto de pandemia que eu decidi, ok agora tenho tempo, vou me dedicar a isto,
vou procurar apoio, vou procurar terapia, uma consulta de psicologia.

“ procurei um psicologo online. Na altura estdvamos em pandemia (...) Eu ainda tentei de novo
a mesma psicéloga com quem eu estive aos 15 anos, mas quando eu ld chequei ela disse-me
que o0 meu problema era (...) que eu tinha que aprender a lidar com a pandemia, que isso me
estava a fazer mal e eu fiquei... ndo. (...) fiquei muito zangada quando a pandemia veio e eu de
repente tive que voltar a casa dos meus pais, que era o que eu néo queria. (...) era uma coisa
que eu sei que nGo me faz bem
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“ quando voltei a ter novamente problemas com esta parte da ansiedade maior e de um quadro
mais depressivo, foi na sequéncia também dos anos muito complicados que nés tivemos da
pandemia, foiuma mudanca grande (...) nunca ninguém era responsavel por nada disso, de nos,
e acho que ndo foi tanto estar em casa e assim que me gerou ansiedade, foi sim, curiosamente,
o0 regresso ao normal (...) Que muitas pessoas ansiavam por esse regresso ao nhormal, e para
mim verificou-se catastrofico (...) fiquei muito menos tolerante a trabalhar numa sala onde
tem varias pessoas (...) constantemente a ser interrompida e a fazer esse esforco para voltar a
concentrar-me e a trabalhar (...) Comeco a sentir uma frustra¢éo grande, porque eu gosto de
conversar, mas também tenho de trabalhar. E aquilo come¢a a entrar um bocado em conflito.
E as vezes depois também ja nGo me interessa mesmo a conversa (...) SG0 sempre as vezes 0S
mesmos assuntos, ndo é? E isso comega a massacrar-me mais do que me divertir

percebo melhor (...) ter sido téo dificil o regresso da pandemia. Porque eram tudo coisas que
eu ja tinha uma sensibilizagdo grande, possivelmente, porque fui-me expondo a elas ao longo
da vida. E dois anos longe disso tudo e de repente, vou voltar @ normalidade (...) Porque as
vezes dizia, mas a pandemia... E a minha psicéloga do género, mas a pandemia, jd estamos no
regresso a normalidade ha algum tempo. (...) nGo era suposto eu continuar com essas queixas
ao fim de um ano, néo é? E pronto, eu penso que tudo isso foram indicadores para para
mostrar que eu se calhar funciono mesmo de forma diferente de uma pessoa normativa. (...)
O que ainda vou sofrer para voltar a fazer se calhar a minha vida de uma forma téo funcional
ou normal como eu estava habituada. Porque eu ndo tinha ja problemas em apanhatr, ir no
metro, esse tipo de coisa.
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AUTISMO, VIOLENCIA E TRAUMA

nfelizmente, é conhecido que as pessoas autistas e neurodivergentes
Ivéo estar mais expostas a violéncia e abusos ao longo da vida, o que
pode resultar em trauma. E importante que os profissionais de salde
mental tenham em conta as experiéncias negativas que as pessoas autistas
vivenciaram no seu processo de apoio terapéutico. No entanto, éimportante
nao invalidar o diagndstico de autismo com base no trauma. Muitos
profissionais expressam dificuldade na distin¢do e relacdo entre trauma,

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ eu era chamada de autista em crianga. A gozar, claro. Enquanto bullying, néo é? Porque eu
era muito estranha e diferente e esquisita e aquilo tudo e entéo... Chamavam-me de autista,
porque eu néo batia bem. Mal sabiam eles que tinham toda a razéo do mundo. Portanto, eu
ndo sei o0 que é que estamos aqui a fazer de errado, mas deviamos estar a contratar essas
criangas porque sem duvida que tém um dedo para a coisa.

“ O problema é que eles falam como se nés consequissemos controlar, eles ndo percebem que
isto néo sdo ansiedades fingidas. Tipo, ndo é um medo que nds temos (...) muitas vezes temos
as nossas reaccgdes por causa de coisas que vivemos e que ndo foram tratadas, e tipo Id esta
na escola, ha pessoas que tém ansiedade social mas elas nunca foram excluidas (...) eu tinha
literalmente zero amigos, eu tinha colegas meus de turma a gozar com a minha cara (...) NOs
temos muitas feridas, ndo é so, isto vai além do medo e da ansiedade, séo feridas, mesmo.

“ tinha um bocado essas situacbes que chamam hoje em dia de bullying. (...) Na altura nédo
faldvamos disso dessa forma e simplesmente pronto os meninos as vezes fazem coisas mds
uns aos outros (...) 0 que eu senti era que de alguma forma o outro arranja sempre uma forma
de gozar connosco, ou seja por causa da mochila ou seja por causa do teu cabelo ou qualquer
coisa (...) nGo sei se isso é socializar, se é lidar com as emocbes deles, o que é, mas eu nunca
senti essa necessidade, essa forma de interagir com o outro, de picar, de provocd-lo, de gozar
(...) isso é uma das coisas que eu noto, que na minha vida adulta mexe um bocado comigo
(...) Porque eu sinto-me de alguma forma mais desprotegida, ndo €? Porque eu sei que eu héo
tenho isso
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“ enquanto que a psiquiatra ndo tem duvidas sobre o meu diagndstico, nem nunca o pos
em duvida, a psicologa néo tem a certeza, porque diz que, como eu tenho uma depressdo
moderada a grave e tenho stress pos-traumadatico, ela ndo sabe se estas caracteristicas séo do

autismo ou se é do stress post-traumdtico ou se é da depresséo. Ela disse que eu deveria voltar
a ser reavaliada depois de recuperar destas duas situagoes.
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ndo podemos atribuir uma série de coisas de sofrimento que é social, ou de violéncia familiar,
ou de bullying, ou do que for (...) a qualquer manifestacéo ah, é porque é autista (...) Tento ter
sempre em conta o contexto social das pessoas, a vida real das pessoas (...) Pode ser traumdtico
para mim e outras pessoas lidarem de outra maneira, ou podendo ser traumdtico para ambas,
ter significados totalmente diferentes (...). O trauma nunca vejo como uma coisa estanque da
pessoa que o recebe.

A diferenca... num momento inicial pode parecer que néo é nenhuma, mas é uma diferenca
qualitativa fundamental que depois orienta toda a progressdo de um processo psicoterapéutico.
A pensar no caso de uma pessoa com PHDA que me chega francamente descompensada,
borderline com toda uma historia que em termos de diagndstico seria facilimo por tudo rétulo
borderline, a impulsividade, a forma destrutiva como vivia os relacionamentos (...) até que na
primeira entrevista, s6 a tentar perceber a historia (...) onde é que isto comegou a correr mal
(...) ah, foi quando (...) parti o pé e tive ndo sei quanto tempo sem treinar (...) e é ai que faz a
diferenca, é perceber que com um pormenor é o suficiente para comeg¢ar a fazer o resto das
perguntas para perceber se estamos perante alguém neurodivergente ou alguém apenas com
uma psicopatologia.

Nds sabemos que é muito comum no espectro do autismo haver a questéo de ser dificil largar
algumas historias (...) as vezes estéo a viver coisas que aconteceram hd anos como se tivessem
acontecido agora. E é um sofrimento que muitas vezes eu devolvo (...) estou a ver que ainda é
uma coisa extremamente dolorosa para si (...) muitos episodios de bullying, em que de facto séo
rejeitados, acabam por ser isolados. E as vezes episodios (...) em que uma pessoa que defendeu
outra (...) porque é justa e correcta (...) e portanto ficam as duas de parte (...) muitos episodios
em termos também de (...) nGo terem consequido apoio porque as pessoas, os psicélogos, os
psiquiatras, os neurologistas desvalorizaram completamente o diagndstico.

um dos pontos que eu pesquiso sempre (...) é o abuso e violéncia na infdncia e adolescéncia
(...) hd quase sempre, é certinho como o destino (...) um pouco menos nos autistas hiperactivos
(...) se calhar eles estdo um bocadinho mais protegidos do bullying, porque néo se faz farinha
com eles (...) Infelizmente o abuso sexual na mulher é frequente. O que a minha profissdo tem
mostrado é que é em todas as mulheres, é assustador (...) As mulheres autistas estdo mais
desprotegidas também porque tém uma dificuldade acrescida em interpretar o que esta a
passar. A parte social, também querem agradar, nGo sabem o que é que é suposto dizer, como
dizer, estdo um bocadinho mais em risco. Mas as néo autistas também, é surreal. Uma tristeza.
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“ No caso das pessoas neurodivergentes, eu vou ter sempre alguma atengdo a vivéncia corporal
da situacdo. Vou estar mais sensivel a temas como integra¢do, excluséo dos grupos, rejeicéo a
contextos romdanticos (...) de como é que a pessoa processa esses aspectos. Dentro da rela¢éo
com 0s pais, vou procurar activamente se hd algo que indique que a pessoa sofreu por causa
da neurodivergéncia, se no caso da PHDA se hd o genérico rotulo da prequica, se no caso do
autismo se a pessoa era esquisita, era toto, era todas essas formas negativas que possam ser
coladas ai por cima. Vou a procura na relagdo com os pais de experiéncias que potencialmente
tenham sido frustrantes para os pais (...) porque frequentemente isso origina dinGmicas
patoldgicas, quando os proprios pais ndo estdo informados sobre estes temas.
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PARA » Considere que as pessoas autistas estdo mais expostas
PRUF|SS|UNA|S a violéncia ao longo da vida e podem ter passado por

episodios traumaticos, e que o diagnostico de autismo ou
outra neurodivergéncia como PHDA pode ser importante no
processo terapéutico. No caso da perturbacao da personalidade
borderline, encoraja-se o diagndstico diferencial de autismo,
especialmente nas mulheres e pessoas transgénero que
experienciam labilidade emocional, instabilidade nos
relacionamentos sociais e autoagressao.

PARA PESSOAS » E possivel ter apoio adequado para ultrapassar situagdes

AU'HSTAS dificeis que possa ter vivenciado. Tenha em consideracao que o
diagndstico de autismo pode ajudar no processo terapéutico, ao
melhorar a compreensao e a comunicagao com o profissional,
e ao ter em conta a relagdo entre o corpo e as emocoes, 0 que
pode abrir novas possibilidades de intervencao, de cuidado e
bem-estar. Ao compreender as diferentes formas em processar
emocoes, identificacao e expressdo das mesmas, pode ajudar a
processar situagoes traumaticas.
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ESPECIALIZADOS
EM AUTISMO NO ADULTO!
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Afalta de profissionais com conhecimento de
autismo em adultos e informacao fidedigna
sobre como aceder a esses profissionais foi
uma das principais barreiras identificadas por
todas as pessoas entrevistadas. As pessoas
autistas frequentemente investem na formacao
dos profissionais que aceitam apoiar pessoas
autistas, procurando “ensina-los” nas consultas
e trazer-lhes recursos sobre neurodivergéncia,
esperando construir relacdes terapéuticas onde
exista uma comunica¢dao auténtica e genuina.
Algumasdestastentativas poderao ser frustradas
por falta de conhecimento especializado dos
profissionais. A falta de profissionais disponiveis
para aprender devido a barreiras capacitistas €
também mencionada, assim como o medo da
saturacdo dos poucos profissionais disponiveis.
Os profissionais aliados corroboram as barreiras
que existem na sua formacgao de base e procuram
colmata-las lendo, buscando activamente
informacdo online produzida por pessoas
neurotipicas e pessoas neurodivergentes.
Alguns profissionais mencionaram a importancia
de serem neurodivergentes e/ou conhecerem
outras pessoas neurodivergentes nos seus
circulos pessoais.




TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

‘ ‘ averdade é que ndo seactualizam. (...) Endo é sobreter anos de experiéncia, é ndo se actualizarem
as faculdades em si, pois causa o problema no terapeuta (...) a falta de actualizacdo dos
problemas actuais, das novas técnicas, das novas informacgées sobre os temas como o autismo,
acaba por trazer uma experiéncia ao paciente muito, muito amarga, porque de repente é como
se nos féssemos extraterrestres de novo, num espaco em que era suposto sermos acolhidos.

“ Se o profissional tiver pouca informagéo sobre as nossas necessidades, ou seja, enquanto
pessoas autistas (...) 0 que eu vejo muitas vezes acontecer e que foi o que aconteceu comigo
em especifico, aquela tentativa de diagndstico psiquidtrico, que disse que eu néo podia ser
porque falava muito bem. E na pdgina dela, quando diz que trabalha com autismo, que é uma
das especialidades dela, continua o circulo. Ela néo vai tirar de Id isso. As pessoas, quando
procurarem, so tém essa informacgéo. (...) a falta de informacdo, a falta de vontade de aprender,
de conhecer, e a informacdo errada séo, acho que, as maiores barreiras.

“ Eu ja acusei a minha psicéloga actual de ela me tentar normalizar. Mas, coitada, ela até se esta
a esforcar. Ela diz, ndo, eu néo quero isso. (...) jd adoptou algumas coisas que me ajudam. Por
exemplo, se ela esta atrasada, ela manda uma mensagem a dizer, estou atrasada 15 minutos.
Se tiver que alterar a consulta, pede com muita antecedéncia, porque sabe que néo gosto de
mudancas de ultima hora. (...) Vamos ver se funciona ou néo.

“ A minha psicéloga néo é tdo virada para o autismo, mas ela é super autista friendly (...). Mas
esse é o problema, eu penso muito nisso também, que é, e quando aqueles psicologos se
encherem, fazemos como? Infelizmente, eles néo se esticam nem tudo mais e as vezes é dificil,
é mesmo muito dificil encontrar um bom profissional e por isso é que eu acho que este tipo de
iniciativas é mesmo muito boa por causa disso (...) Faz mesmo muita diferenca, mesmo, porque
as vezes ir de facto a internet pesquisar e aprender também ndo chega, néo é? N6s precisamos
de mais orientacdes porque se néo ficamos muito perdidos.

“ haver indica¢éo de profissionais (...) Porque se nGo uma pessoa também esta um bocadinho
as cegas. Isso também facilita, nGo é? Dar os nomes das pessoas que sabem e as pessoas irem
directamente a quem sabe, e ndo andarem ai anos e anos, como eu andei, a ficar pior.
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“ Tive algum treino académico, mas foi pouco e foi ainda baseado em muitas coisas que sabemos
hoje que nédo sdo correctas (...) aquelas teorias mais antigas da mde frigorifico, etc. Que eu
acho que ndo sdo s6 mds, na medida em que saem um bocado do capacitismo e péem um
enfoque nas possibilidades relacionais, e em poder haver intervencées precoces que sdo uteis.
S6 que temos que virar o chifre da culpa, mas mais no sentido de que é possivel, com boas
acomodacébes, fazer-se bons caminhos de desenvolvimento, como em qualquer neurotipo, na
verdade. A ideia da mée frigorifico, ou dos pais terem um impacto aqui, é horrivel do ponto de
vista da culpa, néo é horrivel se a gente transformar um bocado e ver que de facto é relevante
a forma como as pessoas estéo na relagéo com os filhos, se acomodam ou ndo as necessidades
especificas deles. (...) Acho que a parte da culpabilizacéo néo, e acho que isso também néo foi
muito util para mim de inicio, nGo de todo. Porque procurei respostas onde elas néo faziam
sentido.

“ sem duvida alguma (...) a drea do autismo nunca foi de todo uma das dreas preferenciais
da psiquiatria. Antes, pelo contrdrio, eu até diria que, sobretudo nos adultos, foi uma drea
negligenciada. Eu acho que, claro que existe um grande estigma, mas a drea da neurodiversidade,
a drea das experiéncias e da psicopatologia relacionada com o autismo é uma drea fascinante.

“ No geral, as neurodivergéncias sinto que néo foram abordadas durante o curso quase nada.
O meu percurso no autismo foi um bocadinho por acaso. A nivel pessoal conheci alguém que
depois vim a perceber que era autista e ajudei-a nesse processo (...) fui tendo cada vez mais
vontade de saber mais sobre o assunto, porque eu propria queria entender a pessoa e, ao
mesmo tempo, acabei por ir adquirindo conhecimento sozinha, por leituras e li tudo e mais
alguma coisa.

“ No geral, as neurodivergéncias sinto que ndo foram abordadas durante o curso quase nada.
O meu percurso no autismo foi um bocadinho por acaso. A nivel pessoal conheci alguém que
depois vim a perceber que era autista e ajudei-a nesse processo (...) fui tendo cada vez mais
vontade de saber mais sobre o assunto, porque eu propria queria entender a pessoa e, ao
mesmo tempo, acabei por ir adquirindo conhecimento sozinha, por leituras e li tudo e mais
alguma coisa.
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“ sobre o overshadowing (...) Uma pessoa chega a urgéncia com dores (...) Por exemplo, um
autista pouco verbal. Ah, é porque é autista. E hd muitas pessoas que tém doencas todas mal
controladas e até podem morrer porque néo foram atendidas, porque as suas queixas ndo
foram valorizadas. A mesma coisa com quadros depressivos, por exemplo. Havendo pouca
verbalizac@o, o quadro depressivo é entendido como “é o autismo”(...) Ou seja tudo é autismo.
Jd é autismo a dor, jd é autismo a depresséo. E Id estd. E o tipo de coisas que se aprende com
a tal diferenciacéo, que acho que esta populacdo merece. Ndo se pode tratar alguém que é
completamente diferente com as premissas dos neurotipicos. Ndo é possivel, isso néo é justo.

“ nos saimos da faculdade a saber muito pouco e sobre o autismo menos ainda. (...) O que é que
eu acho que acontece? Acho mesmo que os profissionais escolhem o autismo porque gostam,
porque se identificam ou véo tendo muitas experiéncias e tém necessidade de se especializar
ou encaminham.
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PARA » Tenha em consideracdo que muito provavelmente ird deparar-

PROFISSIONAIS se com pessoas autistas, na maioria ndo diagnosticadas, ao
longo da sua vida profissional. Procure ser curioso e informar-se
sobre as adaptacoes de terapias existentes e também junto da
comunidade autista. A sua formagao nao contempla a realidade
e experiéncia intrinseca de toda a diversidade autista, e pode ter
um efeito prejudicial na procura de apoio de pessoas autistas.
A invalidacao e recusa de diagnostico pode ser considerada
discriminacao caso seja feita de forma intencional e pode ter
efeitos adversos na saude mental da pessoa que o procura.
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PARA PESSOAS
AUTISTAS

» Tenha em consideracao que a diversidade de apresentacao

e experiéncia intrinseca do autismo nao € explorada em
ambiente académico, e muitos profissionais nao tém

formacao sobre autismo ou nao fizeram formagao posterior
sobre neurodivergéncia ao longo da sua vida profissional. Se
necessitar de apoio, procure informar-se junto da comunidade
autista para obter indicacdes. Se encontrou algum profissional
com quem tenha uma boa experiéncia e com abertura para
acompanhar pessoas autistas, excelente! Podera recomenda-lo
a outras pessoas autistas. Na APVA, estamos continuamente
abertas a receber indicacdes de profissionais recomendados
por pessoas autistas aqui. Se tiver um profissional que invalide
ou recuse o diagnostico de autismo, procure uma segunda
opinido. Em determinados casos, principalmente recusa de
diagnostico mesmo achando que a pessoa tem 0s tragos
necessarios para o mesmo, pode ser considerado discriminacao
e pode fazer uma queixa formal junto das entidades
apropriadas.
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CAPACITISMO DOS PROFISSIONAIS

Ocapacitismo nos profissionais de saude mental manifesta-se na
pressao de normalizar a pessoa autista e no entendimento do
autismo como um défice que deve ser superado ou corrigido, podendo
levar a estigmatizacdo das pessoas autistas no ambito terapéutico. O
capacitismo torna os profissionais de saude mental menos capazes
de reconhecer as habilidades e necessidades diferentes das pessoas
autistas, e influencia a forma como consideram os sentimentos,
pensamentos e experiéncias das pessoas autistas, nem sempre
respondendo de forma adequada.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ no fundo os psicélogos fazem muito isso. E mesmo os outros psiquiatras, os que eu Vi, tém
aquela ideia de que o normal, néo é que eu detesto a palavra normal, porque enfim, ndo ha
normal nenhum, mas para eles, eles tém aquele modelo, quase, aquele molde em que a pessoa
tem que se encaixar mais ou menos ali. Tem que fazer tudo aquilo que a sociedade espera. Tipo

ter um emprego, casar, ter filhos. Ndo sei, ir as festas de aniversario dos filhos, ir aos jantares
de Natal.

“ E que as pessoas estdo-nos a classificar pelo paradigma do déficit, pelo paradigma de nos
faltar alguma coisa (...) A sensacdo que tenho na minha vida é que nds é que temos que
trabalhar para chegar a onde os outros estéo. E os neurotipicos, nGo sei porqué, estéo sempre
bem! Era uma coisa que me sempre me acontecia na escola, tudo que fazia, todas as minhas
dificuldades, a culpa era sempre minha, era sempre eu que tinha o déficit, era sempre eu que
tinha aquele problema, tinha que estudar e interpretar a linguagem néo verbal, era sempre eu
que era isto ou aquilo, era eu perder as amizades porque eu, como autista que sou, sou a que
tenho dificuldade em manter, de ter interesses variados.
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“ Eles tém pouca vontade de colaborar connosco. Como quem diz, ndo, nés é que somos 0s
profissionais, vocés ndo sabem nada. N6s sentimos na pele, eles estdo a tentar traduzir uma
coisa que veem, mas néo conseguem entrar cd dentro para saber. E eu acho que eles ndo
admitiram. Também lhes falta um bocadinho de humildade e perceber que eles ndo sabem
tudo. Deviam ouvir-nos, mas néo estdo com muita vontade.

eu acho que os médicos e os psicologos ndo estdo preparados para uma relacéo de igual para
igual. E isso que eu acho que falha um bocadinho. Neurotipicos e neurodivergentes. Eu acho
que os neurodivergentes néo veem muito a questdo das hierarquias (...) mas ndo me parece que
0s neurotipicos gostem dessa situacdo, de estarem de iqual para igual, isso eles ndo querem.

comeco a achar que o pessoal neurotipico tem uma definicéo de autismo muito pejorativa {(...)
Para mim, o autismo é, fundamentalmente (...) eu olhar para os outros e sentir que a minha
maneira de ver o mundo e de interagir com os outros e daquilo que se calhar dou o valor, e
se calhar a maneira como eu fago, como eu penso nas coisas, como eu chego a conclusées, é
diferente das outras. (...) NGo é aquela parte do antissocial, do Sheldon, do ndo olha nos olhos
(...) eu ndo olhava nos olhos porque a mim faz-me impressdo (...) para um neurotipico olhar

nos olhos pode significar muita coisa. Mas para mim ndo é a mesma coisa. SO que eles é que
sabem, eles é que estdo certos. E é isso que tem que mudar, é essa hierarquia. Enquanto isto
néo mudar, a nossa vida também néo vai melhorar.

e —
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penso que talvez haja uma convic¢éo muito bdsica entre normal e patolégico, desenvolvimento
normal e desenvolvimento atipico, psicopatolégico e ndo psicopatolégico. Acho que existe aqui
uma separacdo muito grande entre existem uns normais, néo sei quem séo, sinceramente, e
outros que ndo séo normais. Portanto, depois tens vdrias varia¢ées, ndo é? Ou que néo sdo
normais porque néo sdo brancos, ou porque s@o pobres, ou porque sé@o autistas, ou porque
sdo... (...) NGo sei quem é que sobra aqui neste normal, talvez alguns homens brancos de classe
média alta, com talvez 50 anos, néio sei se sobram esses, trabalham ali numas empresas, talvez
sobrem assim uns quantos desses, ndo séGo muitos, sGo 0os normais.

os profissionais de saude muitas vezes tém medo de se identificar com partes ndo pensantes
(...) Portanto, as pessoas ou recusam e nGo querem ir para essa drea (...) e outras que véo, véo
as vezes com uma postura muito condescendente, tratar dos coitadinhos, sou tdo boa pessoa
que sou fixe para os coitadinhos, néo é? Porque é muito dificil nds identificarmo-nos com
partes deficitarias nossas também, que todos temos também. E séo coisas que causam também
grande sofrimento as pessoas e eu acho que as pessoas ndo tém consciéncia disto, portanto,
evitam. Ndo sei se néo esta aqui presente também um bocadinho disto em rela¢éo ao autismo,
sobretudo quando séo pessoas que ndo tém necessidades de suporte muito elevadas e que néo
seja assim uma coisa muito visivel. Eles sentem esta pessoa podia ser como eu. Pois podia.

E como a ABA, as teorias mais comportamentais. E claro que se a gente os puxa muito para um
lado, as pessoas iréo fazer um esfor¢o para corresponder a essa expectativa. NGo quer dizer que
isso seja de acordo com a natureza delas e que ndo seja uma violéncia. Muitas vezes o é. Quando
conseguem aceder a isso, ou quando querem, mas muitas vezes, por certo, correspondem a
essa expectativa e ndo é necessariamente bom para elas. E um crime, praticamente.
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Tenha em consideracao que, por via da medicalizacdo e dos
estereotipos sobre autismo que ainda vigoram na investigagao
clinica e na sociedade, podera expressar visdes capacitistas
sobre 0 autismo sem se aperceber. Tente minimizar este bias
aproximando-se do movimento activista da comunidade autista
para aprender sobre o modelo social aplicado ao autismo, em
vez do modelo médico que se baseia numa visao deficitaria.
Procure saber mais sobre a investigagao desenvolvida em
colaboracao com pessoas neurodivergentes que explore
experiéncias e prioridades das pessoas autistas.

Sabemos que temos bastante caminho a percorrer para a
desestigmatizacao do autismo. Procure saber mais sobre a
heterogeneidade do espectro do autismo, e como podera, se
assim o desejar, fazer parte desse caminho. Procure informagao
sobre como o capacitismo pode prejudicar as nossas vidas,
direta ou indiretamente, a identificar atitudes capacitistas e
auto-advogar por si quando acontecer.
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» McVey, A. J., Jones, D. R, Waisman, T. C., Raymaker, D. M,,
Nicolaidis, C., & Maddox, B. B. (2023). Mindshift in autism: a call
to professionals in research, clinical, and educational settings.
Frontiers in Psychiatry, 14.

» Pellicano, E., & den Houting, J. (2022). Annual Research Review:
Shifting from ‘normal science’ to neurodiversity in autism
science. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 63(4), 381-
396.

» Filme Listen

» Filme “Eu sou autista”
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https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2023.1251058/full
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyt.2023.1251058/full
https://acamh.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/jcpp.13534
https://acamh.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/jcpp.13534
https://acamh.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/jcpp.13534
https://youtu.be/H7dca7U7GI8?si=4rg-XOskmA8a24Fn
https://youtu.be/wDdB2d_2wS8?si=kiCAWrI6fn8DANuX

NCOMPREENSAO EM
CONTEXTO TERAPEUTICO

ma das experiéncias mais relatadas por pessoas autistas em contexto

terapéutico é a incompreensdo, que frequentemente resulta na
sensacdo de invalidacdo da forma como experienciam o mundo. A
comunicacdo e a relacdo terapéutica nao se estabelecem o que da lugar a
um encontro sem sentido, que impede em absoluto o processo terapéutico.
O profissional de saude sem conhecimento de autismo pode atribuir
a responsabilidade da falha do processo terapéutico a pessoa autista,
culpando-a pelo insucesso, resultando em encontros clinicos danosos, que
levam a perda de confianca nos profissionais e na capacidade de obter
apoio.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ tive varias experiéncias de acompanhamento devido a reencaminhamentos da escola. Eu
desistia sempre. (...) ndo suportava aquilo, para mim era a coisa mais sem sentido (...) chega
a uma certa altura e quando nos péem em frente a um psicélogo, as tantas ja ndo sabemos
quem é que estd a analisar quem. Porque torna-se tudo muito previsivel (...) Aquilo era téo
Obvio e ao mesmo tempo, por eu ndo estar tdo habituada a lidar com emocgdes, ndo s6 por
ndo saber bem como funcionar com emo¢des mas também por néo saber lidar com elas, era
SO que raio, o0 que eu estou aqui a fazer (...) Eu ia tipo duas, trés vezes e punha-me na alheta,
nunca mais lad ia.

eles fazem pior quando eles tentam-nos ajudar com os nossos desafios do autismo mas nés
sentimos que eles ndo nos estdo a compreender, e que eles estéo a dar solu¢bes que fazem
sentido para eles, mas ndo fazem sentido para nos (...) nés temos tracos estranhos e tudo e nés
sabemos que as pessoas gozam com isso, fazem humor (...) mas nos, a hos doi-nos, e depois
eles véo explicar ai néo sei o qué, néo sei o que mais, é da nossa cabega, ndo é nada da nossa
cabeca, ndo nos facam gaslighting por favor, ndo precisamos, jd fazemos que chegue a noés
mesmos.
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“ ndo gostei da psicologa (...) porque eu senti que ela me julgava e que ndo me entendia, entdo
chegou uma altura em que simplesmente néo vou marcar mais consultas.

“ Eu tive seis meses com essa psicologa, que foi uma perda de tempo. Ela dizia-me coisas, quer
dizer, uma pessoa diz que se sente mal e ela diz-nos (...) “Ah, eu acho que se vai sentir melhor
se for ao cabeleireiro, puser um vestido e for ver um concerto de jazz”, E eu nem sequer gosto
de jazz, muito menos gosto de usar vestido. Nada disto fazia sentido para mim. Mesmo assim,
insisti em ir durante seis meses (...) Ao fim de seis meses, houve uma altura em que ela me disse
que ndo me podia ajudar mais, porque eu bloqueava completamente qualquer tentativa de
ajuda e que ela estava a perder o seu tempo comigo. Portanto, eu sai da consulta e ia-me atirar
da ponte.

“ E um dano... emocional. E um dano traumdtico. Eu acho que s6 quem passa por isso sabe, claro
que toda a gente sente de maneira diferente, mas para pessoas autistas, adultas, que ndo tém
diagndstico, que passaram por anos e anos e anos de incompreensdo de situacées em que lhes
faziam sentir extraterrestres e lhes punham a obrigacdo de mudar quem eram, de chegar a
um profissional que nos deveria ajudar e ser tratado da mesma forma, é um trauma. Porque
se alguém que néo era suposto ajudar-nos, pessoas do dia-a-dia, familia, amigos e tudo mais,
tem a capacidade de nos traumatizar, quando ndos recorremos a quem efectivamente esta la
para nos ajudar e fecha-nos a porta assim, eu acho que é um trauma que ainda nem sequer
tem palavras para ser explicado (...) € um dano que vai além de tudo aquilo que nds vivemos
anteriormente.

“ é uma relagcdo em desequilibrio. Para mim, isso foi um dos maiores factores em todas elas. Era
sentir que eu, de alguma maneira, tinha que dar algo de mim que ndo era mdtuo. (...) porqué
que eu tenho que estar a falar de mim e eles ndo falam deles? E tdo injusto, eu sentia-me
injusticada.

“ 0 que eu senti que foi determinante para mim para parar essa terapia, foi que a dada altura
eu sentia que me estava a desrespeitar (...) Porque eu tentava dizer uma coisa e sentia que
aquela pessoa achava que eu estava a exagerar (...) que estava ali a tentar evitar algo que
era desconfortavel para mim. Quando eu sinto que isso era extremamente injusto, porque eu
sentia que estava hum sitio de grande sofrimento. (...) Porque eu néo estava a consequir essa...
essa... Sei ld, compreensdo

“ Eu estava a chorar e eu sentia que ela ndo conseguia empatizar comigo. E isso foi... Pronto,
pensei, olha, isso néo resulta mesmo e é melhor parar com isso, mas mexeu muito comigo,
porque eu ndo estava a perceber porque é que também ndo resultava (...) para nem sempre
estar a conseguir entender a terapeuta e ela a mim (...) senti que aqui de facto ndo se estabeleceu
uma relagdo terapéutica.
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Se e neurotipico e ndo tem contacto com pessoas autistas no
seu circulo de pessoas proximas, € natural que tenha dificuldade
em compreender as pessoas autistas. Se for uma pessoa
curiosa, procure saber mais sobre o problema da dupla empatia,
contactar com recursos produzidos por pessoas autistas

para se familiarizar com diferentes estilos de pensamento e
saber mais sobre as adaptacdes necessarias para comunicar
eficazmente com pessoas autistas em contexto terapéutico.

A experiéncia de incompreensdo em contexto terapéutico €
muito dura para as pessoas autistas, mas felizmente ja existem
alguns profissionais com entendimento do autismo. Procure
um profissional com quem sinta compreensao, pode ser uma
condicao essencial para o bom desenvolvimento do processo
terapéutico.
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» Milton, D. E., Waldock, K. E., & Keates, N. (2023). Autism and
the ‘double empathy problem’. Conversations on Empathy:
Interdisciplinary Perspectives on Empathy, Imagination and

Othering, 78-97.

» Stark, E., Ali, D., Ayre, A., Schneider, N., Parveen, S., Marais, K, ...
& Pender, R. (2021). Psychological therapy for autistic adults: A
curious approach to making adaptations. Authentistic Research
Collective
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https://www.taylorfrancis.com/chapters/oa-edit/10.4324/9781003189978-6/autism-double-empathy-problem-damian-milton-krysia-emily-waldock-nathan-keates
https://www.taylorfrancis.com/chapters/oa-edit/10.4324/9781003189978-6/autism-double-empathy-problem-damian-milton-krysia-emily-waldock-nathan-keates
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https://www.taylorfrancis.com/chapters/oa-edit/10.4324/9781003189978-6/autism-double-empathy-problem-damian-milton-krysia-emily-waldock-nathan-keates
https://www.authentistic.uk/
https://www.authentistic.uk/

DIFICULDADE DE APGIO NO SNS

SNS conta comuma oferta limitada para as necessidades de apoio

das pessoas autistas adultas. Algumas das limita¢bes apontadas
sdo a falta de recursos, o tempo limitado de consultas, longas listas
de espera, falta de cobertura em areas rurais, auséncia de consultas
por videochamada e a falta de comparticipacdo dos medicamentos.
Muitas das pessoas autistas nem tentam o SNS por considerarem
que este ndo tera recursos para as apoiar. No entanto, o SNS é um
recurso fundamental para muitas pessoas autistas terem acesso a
medicacdo e diagnostico. Os profissionais aliados sdo muitas vezes
criativos na forma de acomodar as pessoas utentes e maximizar os
recursos disponiveis.

Nestes servicos podem estar presentes estagiarios e, por vezes,
mais do que um meédico/ profissional, o que pode ser assoberbante
para a pessoa autista, pelo que sera sempre importante pedir
autorizacdo ao paciente sobre a presenca de estagiarios ou se sente
confortavel com mais do que um profissional. Embora se reconheca
a importancia desta presenca, considera-se que sera importante
acomodar esta situagao as necessidades da pessoa autista.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Entdo ha essa barreira de acesso ao sistema nacional publico que seja compreensivo nestes
tipos de situacdes ou que esteja preparado ou educado para tal, é a questéo economica que
depois tem de ir para o privado, é muito caro e os medicamentos sGo muito caros e néo é nada
comparticipado ou quase nada é comparticipado e entéio é um custo muito grande

“ E também ja tive vdrias vezes consultas de psiquiatria (...) porque eu fiz dezoito anos, passei
para a psiquiatria dos adultos, hospital (...), e isso foi um bocado de comédia, porque eu volta
e meia tinha alta, depois ia ser outra vez acompanhada, depois davam-me medicacéo, depois
tiveram uma vez, sem brincadeira nenhuma, dois anos sem chamarem.
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“ Depois, no servico publico também hd muita falta de pessoas, falta de recursos. Se eles néo tém
recursos, mesmo para, sei ld, aquelas coisas mais graves (...) quanto mais para nds que eles
acham, o que é que elas tém? Sdo funcionais, trabalham, eles néio véem as nossas dificuldades,
as nossas dificuldades néo sdo visiveis (...) havendo uma triagem, nds ficariamos sempre para
o fim.

“ eu tinha seis olhos em cima de mim, havia duas estagidrias. Ninguém me avisou que havia

estagidrias a assistir, se eu aceitava ou héo aceitava (...) é uma cidade pequena. Se eu fosse uma
pessoa que gostasse de sair a noite (...) muito provavelmente até as ia conhecer e portanto, eu
ndo acho que é ético chegar la e ter pessoas que me conhecem e eu ter que falar sobre assuntos.
Por exemplo, uma coisa que as vezes acontece (...) em crises assim piores, a autoagressdo
(...) nem os meus pais sabem, porque ndo é uma coisa que eu me sinta a vontade. Porque
as pessoas diziam logo, olha, esta pessoa é tontinha, estd-se a bater a ela mesma (...) se eu
quisesse abordar esse assunto, ja néo o ia abordar.”

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ No hospital sentia isso. Sentia que havia incompreenséo das pessoas que néo eram da drea,
levavam a mal certas coisas, confundiam autismo com uma perturbagéo do desenvolvimento
intelectual. Como é que é possivel? Néo percebeu? Mas como é que ndo percebeu? (...) chegou
a mandar um senhor que tinha Id na didlise para a nossa consulta s6 para nds escrevermos
um papel em como ele tinha autismo, que era para as enfermeiras o tratarem em condicées,
porque achavam que ele era um malcriado, que ele fazia por propdsito (...) acho que hd isso,
incompreenséo, confusdo, com malcriagéo.

‘ ‘ estamos sempre a falar de psicoterapia como a intervencdo core no autismo. E essa é a principal
lacuna que nds temos em termos de sistema nacional de saude. Nédo diz respeito s6 ao autismo,
diz respeito também a outras perturbacbes mentais, mas nds temos um racio muito baixo de
psicélogos no SNS.

“ a maior dificuldade que eu acho que existe, sobretudo no hospital, no sistema nacional de
saude, é o tempo. (...) SGo pessoas que precisam de mais tempo. Isso devia ser reconhecido. {(...)
a primeira consulta é uma hora, o que é excelente e estd bem (...) Mas as consultas subsequentes
variam de 20 a 30 minutos, mais a tender para os 20. (...) Sdo estes 20 minutos para toda a
gente (...) muitas pessoas do espectro efectivamente demoram mais tempo, do que uma pessoa
que ndo seja do espectro (...) a fazerem aquele aquecimento na consulta.
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https://auticorpos.ho5t.pt/index.html#T13

“ muitos jovens do espectro ficam muito desconfortdaveis com uma sequnda pessoa no gabinete.
(...) primeiro estd o utente e é sempre questionado se o colega em formacgdo pode ou néo
pode estar. (...) Habitualmente é feito no corredor, mesmo antes da pessoa entrar. E vamos ser
sinceros, ndo é a altura certa para perguntar isto. (...) a contactar tem que ser antes (...) para
a pessoa ter tempo para processar (...). Logisticamente isto é bastante complexo, mas daria
para fazer, nem que seja um pré-aviso junto das convocatdrias a dizer hd possibilidade de
estar gente a fazer formacéo, até um numero X de pessoas dentro da consulta, autoriza ou
ndo autoriza. E a pessoa até pode pér as cruzinhas sim ou néo antes e entdo nem sequer tem
de nos dizer nada, s6 a entrada, apresenta o papel (...) e assim nem tem aquele momento que
pode ser interpretado como confrontatdrio ou desconfortavel, a dizer néo quero. (...) Se nGo
autoriza, por favor saiam que tenho aqui uma consulta para fazer.

» /)
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PARA » Se trabalha no SNS, poderé fazer toda a diferenca junto das

PROF|SS|[]NA|S pessoas autistas, demonstrando empatia, compreensao
e explicando como nos podemos orientar nos servicos e
consultas. Procure saber mais e sensibilizar os colegas para a
importancia de adaptar o atendimento e de formacao continua
sobre o diagnostico, principalmente em adultos. Tenham em
conta que as pessoas autistas podem nao se sentir confortaveis
na presenca de mais pessoas na consulta, como estagiarios ou

PARA PESSOAS » Sabemos que o SNS pode ser uma experiéncia, no minimo,
AUTISTAS frustrante. Procure saber junto da comunidade autista e de

profissionais aliados se existem recursos especializados na
sua regido. Saiba que tem o direito de recusar a presenca de
estagiarios na consulta e pode escrever antecipadamente
num papel esta indicacao e entregar na consulta. Caso seja
discriminado no seu acesso a cuidados de saude, apresente
queixa formal e faca um pedido de referenciagdo para outro
profissional para uma segunda opiniao.
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» Guia independente para atendimento de qualidade a pessoas
autistas (em portugués). National Autistic Task Force.

» AASPIRE Health care tool kit: primary care resources for adults
on the autism spectrum and their primary care providers.
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DIFICULDADES DE APOIO NO
SERVIGO PRIVADG

falta de cuidados especializados e diferenciados para pessoas

autistaseasdificuldades de acessonosector publicodesaudeleva
as pessoas a procurarem apoio no sector privado. Porém, a barreira
econdmica é um grande obstaculo no contexto de crise econémica
e desigualdades sociais, juntamente com a falta de cobertura dos
seguros de saude. Esta barreira afecta tanto as pessoas autistas que
procuram apoio como os profissionais de saude mental. Einfelizmente
o custo do apoio psicolégico e o investimento necessario para o
conseguir pode levar a problemas familiares.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Pronto, obviamente que eu parei logo de ir (...) também porque os meus pais na altura ndo
queriam, néo estavam predispostos a pagar mais, havia sempre aquela coisa de dinheiro, e eu
nunca gostei de chatear muito.

“ tem que ser acessivel. Porque depois uma pessoa vai a uma consulta de psicéloga, eu pago 30
euros por sess@o e é o mais barato que se encontra. Entéo agora imaginem ir a uma psicéloga e
paga-se 40, 50, 60 até mais. Como é que uma pessoa comum aqui em Portugal, neurodivergente,
precisa desse apoio, vai té-lo? Nédo é toda a gente que tem essas possibilidades econémicas. Na
verdade, até sGo mais os que ndo tém do que os que tém

“ Depois ha a questdo do privado, que as consultas sdo bastante caras e com isto eu ndo estou a
dizer que eles tém que baixar as consultas as pessoas (...) O que eu acho é que havia de haver
seguros de saude que fossem mais inclusivos sobre isto. Um seguro de satude normal cobre por
ai 3 a 4 consultas de psiquiatria por ano. O que é isso huma pessoa que esta no inicio do seu
processo diagndstico e que muitas vezes tem que tomar medica¢éo para conseguir reqular os
dias de forma a ser funcional?
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“ E é uma coisa que me enerva, é isso. E que nés temos os nossos problemas e ainda temos que
ser ricos para... ainda temos que ter dinheiro para aceder a eles. Mas para aceder a eles, para
ter dinheiro é preciso trabalhar, mas para trabalhar é preciso estar em condicbes, é preciso
também que nos queiram la, é preciso... Eu estou a estudar, alids, eu nem comecei a procurar
emprego porque nem sequer tenho essa possibilidade (...) ainda estou a acabar. E que isto aqui
é bué injusto. Quem precisa de mais é quem menos tem.

“ foi a minha primeira vez em contexto privado e felizmente a preco social, porque a minha PEEd w:‘s
. Ve . g l j s
psicéloga fazia parte da junta de frequesia. No entretanto, pouco depois de comecarmos as (Rl

online

consultas, ela saiu e passou a ser privado, mas ela manteve o preco. %

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ Dinheiro. Que é a barreira para toda a gente, nGo €é? (...) E autonomia face a familia, por
exemplo, para terem dinheiro para poderem tomar decisbes independentes, néo é? Ou
de sentir que aquele dinheiro nGo pesa a familia, a familia ndo ter que ter uma palavra a
dizer sobre isso, ou pode ter, se for tranquilo, néo €é? (...) Apesar de eu trabalhar, pronto, eu
faco, também acomodagbes a esse nivel, mas para toda a gente, eu também trabalho numa
associacdo onde quando as pessoas ndo conseguem pagar o preco todo, a gente faz ali uns
precos mais baixos, consoante o IRS, e quando nem isso dd, também se baixa mais. Acho que
hd muitos psicoterapeutas que fazem isso, fazemos os pre¢os mais baixos quando as pessoas
ndo podem pagar. Mas é para a nossa desgraga, porque depois andamos nds as vezes com
a agenda cheissima e a receber pouco na mesma porque ao fim do més (...) é um problema
que eu acho que séo os profissionais de saude mental que assumem a responsabilidade desse
problema, ou os clientes, a custo proprio, com muito esforco, com problemas familiares que
ndo precisaria de haver se ndo houvesse isto (...) E depois ainda temos que pagar impostos,
enfim. Devia haver uma comparticipacéo. As comparticipacées dos sequros sGo uma anedota,
as comparticipagdes do Estado séo inexistentes. Para nos, néo é? Existe, é no SNS e pouco mais,
mas pronto, mas ndo séo o suficiente. (...) E hd sempre depois estas desigualdades de classes
sociais, de quem é que tem acesso, quem é que chega.

“ “Se eu fosse rica, nGo me preocupava em receber pessoas que pudessem pagar pouquissimo
ou tendencialmente nada e podia receber muitas. NGo posso. Entéo, também tenho que ter um
numero limitado de vagas para casos sociais para poder receber o suficiente.”

“ acho dificil para ja chegarmos ao servico publico, mas pelo menos no servico privado, se jd
tivermos uma boa rede, uma rede interessante, acho que é 6ptimo, porque mesmo no servico
privado nds sabemos que ha precos diferentes, consoante a zona do pais, e também tentar
perceber que parcerias é que se podem fazer para que 0s servigcos possam ser mais acessiveis.
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» Se trabalha no sector privado da saude, procure saber mais
sobre as acomodacdes e adaptacdes terapéuticas necessarias
para as pessoas autistas, e se possivel, procure parcerias e
formas de tornar os servicos mais acessiveis.

» No caso da barreira econdmica ser dificil ou impossivel de
ultrapassar, considere experimentar servicos de psicologia
da administragao local, de universidades e parcerias com
associagdes que permitam custos mais reduzidos. Para muitas
pessoas autistas estes servicos foram importantes.
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-RAPIAS OU ABORDAGENS
-SADEQUADAS A PESSUAS
UTISTAS

desapontamento com os servi¢os de saude mental, a falta de respostas
Oe de informacdo fazem com que as pessoas autistas procurem
terapias pelas quais tenham curiosidade. E fundamental que as pessoas
se informem se os profissionais de saude mental sdo conhecedores de
autismo em adultos e se sao capazes de adaptar as suas abordagens as
necessidades especificas dos seus pacientes.

I CTJ —

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ eu senti necessidade de... de procurar outra terapia, nGo é? Foi quando eu conheci o EMDR.
(...) A minha primeira abordagem é sempre um bocado de curiosidade (...) o meu irméo, por
exemplo, estava a fazer essa terapia e estava a ter efeito nele (...) E eu pensei, olha, vi que
isto ajuda nos ataques de panico, ndo €? A tratar determinadas fobias. E dizem que é um
tratamento mais rapido

algo comecou também a néo funcionar e a ndo me fazer sentido, e irritar-me mais (...) ela
comecou a fazer um diagnostico por alto, se calhar o porqué da minha ansiedade, e ela ligou
muito a parte da mde (...) eu expliquei-lhe que tinha esses ataques de panico, que por vezes
(...) despertava a noite, a dizer, preciso de ajuda, eu ndo consigo respirar, acordava assim,
pronto, com o batimento cardiaco elevado (...) as vezes nem sempre acordava o suficiente para
no dia sequinte me lembrar, mas ficava sempre uma sensacdo qualquer no meu corpo (...) a
experiéncia dela e a suposta neurociéncia (...) dizia (...) que eu podia ter muito trauma (...) Ndo
percebi bem o porqué da mde, porque nés nunca falamos do meu pai (...) isso fazia-me um
pouco de impresséo, mas persisti nas consultas. A medicacéo néo estava a fazer grande efeito.
Eu achava que aquela terapia podia de facto ajudar-me (...) persisti para ver o que é que aquilo
poderia dar. S6 que para mim acabou por baralhar-me mais e levar-me a um estado piot, a
dada altura. Porque eu tinha de fazer muitos exercicios de... do género, de imaginativos (...) E
de situacées que sdo passadas, ou... Porque era um trabalho que era com as minhas meninas.
Era assim que ela dizia, as minhas meninas interiores, néo é? A (nome da entrevistada) com 10
anos
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“ No meu caso especifico, a maior dificuldade que eu posso sentir é de ndo saber muito bem o que
procurar. (...) Foi exactamente isso que eu senti naquela altura, quando senti que havia alguma

coisa errada para mim. E depois fui um bocado a sorte. Tanto a nivel do profissional, como no

tipo de terapia. (...) senti, se ndo fosse haver esta comunidade que encontrei na associa¢éo, eu
continuava um bocado perdido.

» 4
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PARA » Tenha em consideracao que as pessoas autistas podem néo

PRUF|SS|0NA|S responder da mesma forma a terapias pensadas para uma
populacao neurotipica e pode haver adaptacdes necessarias no
seu campo de actuacao para prevenir danos.

PARA PESSUAS » Antes de iniciar processos terapéuticos, procure informar-se e

AUTISTAS obter indicagdes de profissionais a partir de outras pessoas e
associagoes de autistas e neurodivergentes.
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» Fisher, N., van Diest, C., Leoni, M., & Spain, D. (2023). Using
EMDR with autistic individuals: A Delphi survey with EMDR
therapists. Autism, 27(1), 43-53.
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PRINCIPAIS FACILITADORES NO

ACESSO A SAUDE MENTAL

RELAGAO TERAPEUTICA
NAO-HIERARQUICA, BIDIRECCIONAL
- COM COMPREENSAD

relacdo terapéutica com pessoas autistas € facilitada quando nao
Aé hierarquica e é bidireccional, e quando ha compreensao. Muitas
pessoas autistas procuram relagdes humanas auténticas, e a relacao
terapéutica, apesar de ter contornos especificos, continua a ser vista
como uma relacdo humana onde a comunicacdo entre ambas as partes é

essencial.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Eu acho que é muito complicado e injusto para ambas as partes, quer para o profissional, quer
para o paciente, digamos, olharem para a terapia como algo que o terapeuta faz, o paciente
reage (...) Como em qualquer outro tipo de relacéo, tem de haver um equilibrio ainda que o
objectivo da terapia e da relacdo terapéutica seja um consequir ajudar o outro, néo invalida
que ndo possa ser uma relagéo 50-50 (...) foi 0 que eu encontrei (...) com a minha psicologa,
foi ela ter uma visGo muito, muito peculiar do que é a relagéo terapéutical (...) isso foi algo que

jogou sempre a nosso favor.

“ como é que é suposto eu falar das minhas emog¢ées com alguém que nem sequer parece ter
nenhuma. E isso para mim, pessoalmente, ndo me faz sentido (...) estar a falar para um robé.
Para isso eu falo, sei la, para o meu animal, que até mostra mais carinho e tudo por mim.
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“ era algo que eu ndo sabia antes, que a relacdo terapéutica era assim téo importante. Sabia
sim que gosto de falar com alguém que... por quem me sinta respeitada e que me compreenda,
mas (...) ndo sabia a importancia desse vinculo que deve ser bem feito (...) para sentir essa...
essa conex@o com essa pessoa. Porque vamos partilhar coisas muito intimas e vamos trabalhar
assuntos muito delicados.

“ a minha psicéloga era diferente de todas as outras e o esforco e a adaptacdo dela a mim foi
o suficiente para que eu ficasse aqui o tempo suficiente para que ela me consequisse tentar

ajudar. Nesses entretantos, houve vdrias descobertas como o diagndstico. (...) as circunstancias
foram-me mantendo aqui, ainda, com a insisténcia dela e o trabalho dela (...) eu acho que ela
ter insistido em tentar entender-me mais do que tentar ajudar-me e curar-me, foi a chave. Para
eu, efectivamente, ndo lhe mandar dar uma curva. (...) eu acho que as pessoas hoje em dia com
a saude mental é muito sobre isto, isto e isto vai ajudar, e isto isto e isto vai resolver. As vezes,
ndo é sobre resolver ou ajudar ou curar, é s6 sobre compreender e aceitar que é assim, neste
Caso eu sou assim.

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

‘ ‘ Senéo hdauma busca activa, pelo elemento muito mais subjectivo da pessoa para a co-construgéo
do objectivo terapéutico, o trabalho com uma pessoa neurodivergente cai por terra. Porque se
a pessoa vem e sente que o setting é mais uma obrigacéo, é mais um conjunto de trabalhos de
casa, de patamares para atingir, etc., entéo é s6 mais uma repeticdo da experiéncia que teve
em todos os outros sitios. (...) Por outro lado, o acompanhamento psicodindmico que ndo tenha
em conta as questoées da neurodivergéncia pode cair no absurdo de que tudo é psicossomadtico.
E se a pessoa teve esta ou aquela reacg¢éio, se a pessoa estd nervosa, estd isto ou aquilo, tudo é
interpretado a luz das emogdes e néo é bem assim.

66 tento perceber um bocadinho a experiéncia prévia com outros colegas, o que é que néo foi do
agrado, no sentido de néo repetir. S6 para lhe dar um exemplo, eu recebi uma adulta que {(...)
sentia que era tratada pela psicdloga anterior como ainda muito infantil e ela ndo queria isso.
Correu bem eu realmente ter tratado logo como adulta assim que a recebi, porque ela até veio
com os pais e tudo, porque isso ja podia ser aqui um impedimento para a nossa consulta ja
ndo correr bem.
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“ acho que é super importante falarmos e trabalharmos sobre a relagéo terapéutica. (...) NOs
vimos com a regra de que temos de tratar as pessoas por vocé, de ter que cumprimentar com
um aperto de méo ou nem sequer cumprimentar, ndo podemos aceitar presentes (...) Se eu
tiver alguém (...) que vem com uma coisa que néo deixa de ser um presente, mas que com
muito significado para ela, o suposto é eu recusar, mas eu sei que isso pode ter um impacto
gigantesco, ser interpretado como uma rejeicdo, por exemplo, ou como, olha, ndo quer saber
dos meus interesses, néo aceita os meus interesses. (...) Portanto, acho que era preciso isso.
Haver mais formag¢éo sobre como criar a relagéo terapéutica. Deixar as vezes o vocé a cair,

tratar por tu, simplificar algumas coisas. (...) Ainda falta muita informacdo sobre como intervir
com adultos autistas, como intervir com mulheres autistas.
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Tenha em conta que muitas pessoas autistas procuram
relacOes auténticas e que sentirem empatia com o profissional
é um facilitador da relacédo terapéutica. E importante a
identificacdo e a partilha de experiéncias e um trabalho activo
de compreensao e de aceitacdo. Procure saber o que pode ndo
ter corrido bem em relagdes terapéuticas anteriores e tente
evitar os mesmos problemas. Seja flexivel no que diz respeito
as formalidades. Tente perceber o que € mais acessivel para a
pessoa autista, em termos de tratamento, cumprimento e quais
0s aspectos que devem ser tidos em conta na relagdo para que
esta seja genuina e a pessoa autista se sinta validada e acolhida
NO processo terapéutico.

Tenha em conta que muitos profissionais, na sua formagao,
sao treinados com regras para a construcao de relacoes
terapéuticas que podem nao ser as mais adaptadas para
pessoas autistas. Procure alguém com quem sinta apoio e
compreensao e nao deixe de indicar quais as condicbes com
gue se sente confortavel, pois isto ira facilitar muito o processo
terapéutico.
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PROFISSIONAIS
NEURODIVERGENTES

Aneurodivergéncia de profissionais de saude mental é vista pelas
pessoas autistas como um possivel facilitador da relacdo terapéutica.
No entanto, devido ao estigma e capacitismo que ainda vigora nas
profissbes de saude mental, os profissionais ndo se sentem confortaveis
em divulgar que sdo autistas ou que tém um diagndstico de PHDA. Alguns
profissionais chegam aos seus préprios diagndsticos através da interac¢ao
com pacientes autistas e isto da uma capacidade extraordinaria de
compreensao e empatia.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ eu acho que um psicologo neurodivergente até podia ser uma coisa interessante, por exemplo.
Porque ao menos essas pessoas jd percebem o que é que nds estamos a dizer.

“ Quem mais estigmatiza sGo 0s proprios psiquiatras, imagina o que é que seria um psiquiatra
admitir que é autista, ou que tem PHDA, ou que tem qualquer outra coisa. Era logo posto de
parte, ndo é?
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

Eu néo falo abertamente sobre o meu diagndstico. NGo com colegas (...) Porque isso ia ter
repercussées profissionais, da forma como as pessoas me veem, ia ser menos respeitada, iam
achar que era menos capaz. Ou entéo que estava maluca, achar que era autista quando é
Obvio que néo sou, aos olhos deles, ou qualquer coisa assim. E pronto, isso é uma barreira que
eu tenho também em poder contactar com as pessoas, e acho que se calhar é uma barreira
grande que muitos profissionais teréo para poderem também informar as prdticas e desafiar
as coisas que ndo estéo bem, ter uma palavra a dizer.

passou aqui pela minha cabeca uma vez uma frase que uma adulta me perguntou e eu fui
o mais humilde possivel na resposta. (...) achas que outras pessoas com autismo sentem o
mesmo que eu? E eu disse assim, eu fui sincera, disse-lhe, eu néo consigo estar la dentro.
Eu ndo consigo a 100% dizer que elas sentem o mesmo que tu. O que eu devolvi foi que elas
passam por experiéncias de tristeza, de raiva, de incerteza, de indefinicdo. S6 que ela era uma
coisa muito especifica. (...) Claro que eu lhe devolvi que ela néo estava sozinha, que aquilo
ndo era unico (...) Mas se sentem exactamente o mesmo que ela. Eu acho que ela sentir-se-ia
verdadeiramente acolhida se tivesse alguém autista a dizer-lhe sim, eu passo pelo mesmo {(...)
Porque mesmo ela dizendo eu estou triste, e outra pessoa dizendo eu estou triste, a tristeza
também se vive de formas diferentes.
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Se é neurodivergente, saiba que nao esta sozinho! Procure a
comunidade autista e outros profissionais neurodivergentes. Se
€ médico, considere contactar a Autistic Doctors International.

Certamente que podera ser uma mais-valia no apoio a pessoas
autistas.

Tenha em consideragcdo que o seu profissional de saude
mental pode ou ndo ser neurodivergente e que podera ou nao
ter feito o seu proprio caminho de diagnostico e aceitacao. Os
profissionais que tém contacto no seu circulo pessoal com
pessoas autistas e neurodivergentes, que fizeram eles proprios
0 seu caminho de aceitacdo e/ou que procuraram conhecer as
vivéncias das pessoas autistas, poderao ter adquirido maior
empatia e compreensao das pessoas autistas, o que pode ser
um facilitador da relagao terapéutica.

/|
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PRINCIPAIS ACOMODAGOES EM
CONTEXTO TERAPEUTICO

ACOMODAGOES DE COMUNICACAQ

s acomodac¢bes de comunicacdo para autistas podem passar por
Apermitir e facilitar mais tempo para processar e responder, de forma
sincrona ou assincrona. Podera passar também por diminuir algumas
regras do contexto terapéutico (e.g., permitir que a pessoa adulta se sente
no chao ou circule pela sala), se isto facilitar a organizacdo do pensamento
e discurso. E igualmente importante haver um trabalho de compreensao,
adaptacdo a estilos mais ou menos literais, l6gicos e pragmaticos, formas
de comunicacao mais explicitas, de manter o foco no que se pretende para
a sessao, e por apoios além da oralidade, como por exemplo, a escrita.
Por vezes, é facilitador a permissao da utilizacdo da lingua inglesa para
algumas pessoas adultas autistas, pelo facto de esta lingua ter palavras
gue mais concretamente exprimem aquilo que elas precisam de comunicar.
Poderatambém ser envolvida, em algumas partes do processo terapéutico,
alguém da confianca da pessoa autista, caso possa facilitar a comunicacgao.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ As vezes parece que estou a ter uma branca. Eu ndo estou. Eu estou sé  procura no diciondrio.
Qual é a palavra? (...) onde é que estd? (...) N6s quando sentimos dentro de nds, é automadtico,
néo é? De nés para noés. (...) passar iSso para as pessoas é, como é que eu explico isto em
portugués? Sempre. E muito complexo.

“ este psiquiatra é maravilhoso. Porqué? Porque ele deixa-me escrever e-mails antes da consulta.
Em que eu faco um apanhado do que é que foi o més e meto aquilo por tabelinhas muito
bonitas. E entdo, quando eu Id chego, ele ja tem assim uma overview do que é que aconteceu.
Entdo, se eu me tentar desviar do assunto, ele sabe, estd tipo, oi, ndo é disso, nés temos que
falar, temos que falar disto. E entdo ajuda-me a lutar contra esta coisa de eu ndo querer falar
sobre mim, porque aqora é dificil, custa muito, estou muito perdida.
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Néo adianta ser um psicélogo sem conhecimento e que pensa, entéo eu vou fazer-te reflectir e
tu vais la chegar sozinha. Néo, se eu chegasse sozinha néo vinha aqui. Eu tive uma psicéloga
que era simpdtica, mas parecia que estava a manter uma conversa de café e ela parecia um
eco (...) eu fazia uma pergunta e ela fazia-me a pergunta de volta. E entéo néo me resolvia {(...)
eu saia de la mais confusa. Eu sei que a ideia deles é que a pessoa reflicta e chegue as respostas
sozinha, no meu caso era o contrdrio, porque eu entrava confusa, saia de la mais confusa
ainda.

eu lembro-me da minha psicologa dizer, vocé ndo é de vidro, vocé néo se parte. E no dia
seguinte, quando eu ia a caminho do trabalho, eu s6 imaginava (...) como assim eu ndo me
parto, as vezes eu sinto-me a desintegrar toda, como se eu fosse de vidro (...) Porque imagino
mesmo a partir-me, néo é? (...) S6 que é dificil de explicar e dizer, mas tu és adulta, achas que
vai acontecer isso? (...) Mas la esta esse... para mim, 1d estd essa relagdo com o corpo, que héo
é assim tdo facil.

no meu caso até é mais compreenséo (...) eu néo tenho problemas em conversar com as
pessoas oralmente (...) eu estou a exigir-lhes o que supostamente é o dever deles. (...) E mesmo
as pessoas (...) que se déo melhor com a escrita, essas também, néo estdo a exigir nada de
mais, SO est@o a exigir acessibilidade, que é direito de qualquer ser humano que cd exista, toda
a gente tem direito a comunicar e da maneira como se sentir mais confortavel.

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

Qs vezes as pessoas preferem trazer coisas escritas. Que também, noutros casos, é util a gente
desincentivar (...) para pessoas que sdo neurotipicas, quando escrevem estdo a fazer uma
defesa da relagéo e uma racionalizagéo para se defenderem da emocdo. Essa defesa é porque,
na verdade, era importante elas poderem abordar isso. (...) Aceito como vém, mas, por exemplo,
posso pedir que sejam elas a ler, etc. Quando uma pessoa é autista, se (...) ndo quiser ler, e me
der logo a mim para ser eu a ler, eu vou ler. Ndo vou nunca levantar, ah, néo, leia vocé mesmo.
Ndo. A pessoa fez aquilo porque é uma necessidade que tem.
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“ tento explicar muito bem o que estou a dizer, de uma forma que seja pouco ambigua. Ao
passo que, as vezes, noutros quadros, é util ser ambigua, para que a pessoa possa preencher a
lacuna e criar ela algum pensamento sobre o que estamos a falar (...) Também posso usar isto
com pessoas autistas, mas (...) 0 ser mais lacunar uso menos, porque ndo é téo util, porque a
pessoa frequentemente fica mais presa em tentar perceber aquilo do que ela propria construir
comigo o pensamento em conjunto.

“ utilizo menos técnicas de ver o que é que vem ao de cima, até porque as pessoas autistas
muitas vezes também tém menos coisas no seu inconsciente. Neste sentido de terem muita
no¢éo do que é que se passa, mesmo pensamentos as vezes mais estranhos e coisas, elas sdo
muito conscientes (...) isto é uma vantagem, néo precisamos de tantas técnicas para trazer ao
de cima coisas que sejam mascaradas, porque as pessoas jd pensaram, tém mais acesso ao seu
inconsciente, no geral. Tém mais acesso a coisas que estéo ali e ficam mais no pré-consciente
do que no inconsciente.

“ A que é que eu também tento estar particularmente atenta? A minha linguagem. Néo por
uma questdo de se a pessoa vai ou ndo compreender (...) se estamos a falar de pessoas que
ja passaram por situagdes dolorosas, abusos, traumdticas, eu ndo quero correr o risco de
passar por uma experiéncia semelhante. Portanto, tenho muito cuidado na forma como digo e
normalmente eu faco um registo de consulta informal, gosto mesmo que as pessoas se sintam
a vontade, mas também so6 o faco quando jd tenho confianca para o fazer, e se sinto que é isso
que a pessoa também precisa.

“ comunicag¢éo em consulta também é completamente diferente. Uma pessoa tem que escolher
palavras mais... que néo haja duvidas, ou seja, que ndo haja sequndos sentidos. Confirmar se
a pessoa percebeu o que eu quis dizer, se percebeu as indicagdes. Agora diga lad como é que vai
fazer e tal. E a pessoa repete, para eu perceber se estd claro, se néo estd. Esperar que a pessoa
responda. Ha malta com um tempo de laténcia brutal. Tem que esperar, aceitar.
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Tenha em consideracao que muitas pessoas autistas podem
nao conseguir traduzir 0os seus pensamentos em palavras de
forma rapida e podem precisar de mais tempo, ou de o fazer
de forma assincrona. A escrita pode ser uma forma da pessoa
CONSeqguir expressar o que nao consegue na hora.

Evite ser ambiguo e procure ser concreto e pragmatico, mais
explicito no que se pretende, partilhando o porqué de estar a
falar com a pessoa de uma certa forma para a pessoa saber

O que se esta a passar, dar exemplos praticos ao invés de
abstractos, indicando de forma segura 0s passos que se podem
seguir. Tenha em particular atencéo a linguagem e o uso de
metaforas, pois poderao ser interpretadas de forma literal ou de
uma forma diferente da esperada. Seja cuidadoso nos termos
utilizados, procure transmitir calma e confianca no caminho que
ha a seguir. Confirme se a pessoa compreendeu as indicacoes,
e se podera ser util coloca-las por escrito, ou fazer recurso

a esquemas visuais, como calendarios, no caso de envolver
medicacao a certas horas do dia. Podera haver pessoas que
beneficiem de formas de manter o foco na consulta.

A pessoa autista pode preferir envolver uma pessoa de
conflanga com gquem consiga comunicar NO Processo
terapéutico e sera importante acolher esta presenca.

Consulte os guias de adaptacdes sugeridos, uma vez que foram
elaborados em colaboracao com profissionais de saude mental
e contém mais dicas de acomodagdes de comunicagao para
pessoas autistas.

Procure expressar junto do profissional as suas formas
preferidas de comunicar. Sera certamente util para facilitar a
compreensao em contexto terapéutico.
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» Stark, E., Ali, D., Ayre, A, Schneider, N., Parveen, S., Marais, K., ...
& Pender, R. (2021). Psychological therapy for autistic adults: A
curious approach to making adaptations. Authentistic Research
Collective

» National Autistic Society. Good practice guide for professionals
delivering talking therapies for autistic adults and children.

» Jenny Hartman (2020). Whose metaphor? Autism Spectrum
Disorder and metaphorization. MetNet Scandinavia.
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ACOMODAR A NEGESSIDADE DE
PREVISIBILIDADE

Aexperiéncia de um apoio terapéutico com uma pessoa que ndo se
conhece pode provocar sintomatologia ansiégena. Para algumas
pessoas autistas, sera importante verem antecipadamente fotografias
do profissional e do espaco terapéutico, fazerem o primeiro contacto via
e-mail ou mesmo a distancia. Quando o processo inicia, a necessidade de
previsibilidade mantém-se, pelo que a preparacdo prévia da consulta com
a pessoa autista e a indicacao clara do que pode acontecer € uma forma
de acomodar a necessidade de previsibilidade de muitas pessoas autistas.
Esta acomodacdo € importante para diminuir a incerteza e a ansiedade,
facilitando o processo terapéutico ao construir confian¢ca e seguranca.
Sempre que se considerar util, podera ser bom estabelecer um plano no
inicio das consultas onde estdao nomeados os temas que serao abordados
nesse dia, sendo que este devera ser preenchido em colaboracdao com a
pessoa autista.

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ uma das componentes que faz com que funcione a psicoterapia, embora as vezes a gente dd
no vdo de escadas quando estd em contextos mais adversos e sociais (...) portanto, também
acho que vai ser ultrapassdvel para o autismo, mas ainda assim uma das componentes é a
estabilidade e a imutabilidade do setting. Porque o que nés queremos é que haja uma seguran¢a
mdxima e uma previsibilidade e uma estabilidade maxima em tudo o que é do setting, seja o
hordrio, o sitio fisico, o preco, estas coisas, para que do ponto de vista da relacdo e do mundo
interno da pessoa, isso possa ser mudado e explorado ao mdximo, sem receios, em que a
pessoa se possa entregar, aceitar, trabalharmos estas coisas, porque tem aquela sequran¢a
daquela coisa toda a volta que esta muito fixa, e essa sequranca também é util para pessoas
autistas, claro (...) Entdo nos tentamos sempre que o setting mude o minimo possivel, para que
a pessoa possa correr o risco de se recriar, porque as vezes as pessoas precisam disso, de por
em causa e de se desconstruir e de abordar dreas de grande fragilidade das pessoas, da histéria
delas, de situacbes de trauma (...) Entdo, pronto, criar acomodagdes sem duvida, mas tem que
ser pensado como é que isto pode ser feito, permitindo na mesma que haja previsibilidade {(...)
Uma pessoa é sempre flexivel de acordo com as necessidades.
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“ eles mandam. Muitas vezes jd me vém a consulta com uma lista pré-definida de topicos a
falar e por mim tudo bem. Vamos entéo sequir essa lista que tinha planeado falar para hoje.
E o dominio da sessdo é deles. Comeco por avisar que, pronto, agora no inicio vou-me so
apresentar. Eles costumam dizer “o meu nome é tantos e trouxe uma lista”, muito bem, vamos
a lista. Eu no fim vou precisar s6 de x tempo para fazer aqui umas perguntas mais dirigidas,
se néo é problema. E assim tento logo desde jd dar uma previsibilidade, acho eu, dar uma
estrutura a consulta que acho que ajuda a estarem mais confortaveis.

“ o poder da sesséo é muito mais partilhado com as pessoas autistas. E uma acomodacdo que
eu faco, mas acho que faz todo o sentido porque elas (...) tém uma preparacéo, ndo todas,
ndo é? (...) Tento fazer isso ao maximo para diminuir o mal-estar interpessoal que as vezes hd,
para deixar a pessoa a vontade e com previsibilidade e com poder sobre o que é que se estd a
passar. Sim, eu digo que ndo faco muitas acomodacgbes porque vou ter com cada um, mas no
fundo faco, faco estas.

“ no inicio da sessdo, tento explicar o que vai acontecer naquela sessdo. Também ndo sou
muito directiva, portanto néo depende de mim totalmente o que vai acontecer, mas digo que
podemos comegar por se tem alguma coisa preparada, falar, porque isto eu também notei com
as pessoas autistas, muitas vezes tinham uma série de coisas que queriam falar, que tinham
pensado, mas néo sabiam quando é que podiam falar, qual era 0 momento.

“ as pessoas que eu jd sei que vém para a consulta do neurodesenvolvimento, e que, portanto, a
partida vém por suspeita de espectro, ou ja com o diagnostico de espectro, ou com suspeita de
PHDA (...) eu gosto de as ir receber, nGo a chamar pelo intercomunicador, gosto de ir recebé-las
ao corredor. Sinto que isso da alguma... Jd sabem quem é que vdo ver, quem é que as estd a
chamar, ndo tém que passar ali todo o corredor, e agora o que é que vai acontecer (...) tento, se
se sentem melhor acompanhados por um familiar no inicio, para dar abertura, por mim tudo
bem, o familiar, o amigo, quem eles quiserem trazer, pode entrar.
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PARA » Tenha em consideracdo que acomodar a necessidade de

PRUF|SS|UNA|S previsibilidade das pessoas autistas na consulta pode facilitar
0 processo terapéutico ao diminuir a ansiedade e a incerteza,
dando espaco para a construcao de uma relagédo de confiancga e
seguranca. Prepare a sessdo com antecedéncia com a pessoa
autista, indicando a possivel estrutura, dando abertura para a
pessoa trazer 0s seus topicos e o que podera querer trabalhar
COm a pessoa.

PARA PESSOAS » Considere utilizar ferramentas de acomodacao para conhecer
AUTISTAS 0 que pode ser mais Util tendo em conta o seu perfil, como o
AASPIRE, e forneca essas indicacdes antecipadamente ao seu
profissional.
/
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» Stark, E., Ali, D., Ayre, A., Schneider, N., Parveen, S., Marais, K, ...
& Pender, R. (2021). Psychological therapy for autistic adults: A
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» National Autistic Society. Good practice guide for professionals
delivering talking therapies for autistic adults and children.
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APOIO EMOCIONAL

necessidade de sentir apoio emocional durante o processo terapéutico
Aé fundamental para o bem-estar e empoderamento das pessoas
autistas. Estas querem sentir-se ouvidas e compreendidas, para que com
isso consigam evoluir e conhecer-se asimesmas cadavez melhor. As pessoas
autistas podem ter dificuldade em compreender e lidar com as emocdes,
podendo ter alexitimia. Estas dificuldades poderdo causar impacto na
forma como as pessoas contam alguns episédios das suas vidas, na forma
como os interpretam e, por isso, reconhece-se os beneficios dos processos
terapéuticos que incluem a componente de educacao sobre o corpo e as
emocoes.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

‘ ‘ Apoio emocional. Acho que é um dos maiores pilares. Néo interessa o dinheiro, ndo interessam os
terapeutas mais experientes. Se ndo houver apoio para nos dar for¢a, para nos dar colo, mesmo
quando estamos ali a duvidar, néio vamos a lado nenhum (...) E pessoas, ndo so terapeutas, mas
pessoas que estejam dispostas, mesmo que néo percebam, a tentar compreender (...) Aquela
pdgina, o outro, aquele site, e aqui, e isso pode parecer super banal, mas tem um peso gigante.

“ Esqueci-me agora do nome oficial, mas também lhe chamam a sindrome do Hulk, que é
transtorno explosivo intermitente. E eu ainda fiquei seriamente a pensar que podia ser aquilo,
porque la estd, uma das caracteristicas, é explodir um bocadinho do nada. E eu pensava, bem,
eu SO posso ter isto ou algum transtorno de humor. Porque eu achava que explodia do nada.
Mas ndo é do nada. Ha sempre um gatilho. E as vezes ndo é s um gatilho. Eu jd aguentei vdrios
ao longo do dia e chega a um ponto em que vai. Entdo eu acho que devia haver apoio mesmo,
por exemplo, por um psicélogo, para ajudar a pessoa a conhecer-se melhor, a perceber quais
é que sdo os gatilhos, quais sé@o as dificuldades, a ensinar estratégias de como é que ela pode
evitar crises, como é que se pode reqular emocionalmente, a nivel sensorial. Isto parece muito
simples, mas nem todos sabem.
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“ uma das partes que agora penso que vou trabalhar em terapia serd, se calhar, trabalhar
esse desconforto a expor-me ao meu lado mais vulnerdvel, as minhas emog¢ées, a saber que
quando chore (...) ndo quer dizer que eu estou doente, mas como ndo era algo que era muito
frequente em mim ou se acontecia mais com situacdes que me emocionavam pela positiva,
agora, quando ndo acontecem s6 por isso, e acontecem porque eu estou triste ou magoada ou
irritada, eu vou ter de saber... vou ter que fazer esse trabalho, de ndo ter mesmo mal (...) essas
emocbes sGo normais e acontecem (...) em fases anteriores da minha vida, ndo aconteciam. E
agora eu percebo que podem acontecer, sem querer dizer que se calhar eu sou uma (nome da
entrevistada) diferente (...) Mas para mim ainda néo é algo que seja imediato ou fdcil.

“ se eu tenho dificuldades até a explicar sintomas fisicos, entdo sentimentos, que é uma coisa
mais abstracta, mais dificil serd. Portanto, acho que tém de ter conhecimento também de como

. . 0 - 1S
apoiar e de como ajudar a pessoa a descobrir-se a ela mesma. vex adui W@
Lestemunbos
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ muitas vezes no autismo também existe aquela dificuldade de... as vezes a pessoa ndo sabe
sequer se tem fome ou se precisa ir a casa de banho. E portanto, isto para dizer que se tem
dificuldade em identificar estas necessidades bdsicas, ainda tem mais dificuldade em identificar
questdes mais complexas, como as emocdes. E mais dificil distinguir entre vdrios tipos de
emocbes. Entéo sinto que este papel inicial de ajudar a pessoa a perceber e a dar nomes e a
perceber o seu corpo, muitas vezes, porque no autismo as emog¢ées sGo muito fisicas e néo se
manifestam da mesma forma (...) pode acontecer que uma pessoa autista esteja, por exemplo,
a sentir uma dor de barriga e pode ndo ser ansiedade, pode ser até uma reac¢éo a alegria,
ndo saber lidar com algo que aconteceu, que até foi bom, mas que é dificil lidar na mesma. Ou
seja, normalmente é sempre dificil para os autistas lidarem com emocgbdes, sejam elas boas ou
mds, é tudo muito intenso.
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Mesmo que seja uma pessoa neurotipica, claro que uma pessoa que sofre de alguma questdo
mental ou alguma dificuldade, eu tenho de ter sempre o cuidado ético, de respeitar e ter atencdo
a toda essa fragilidade. E com as pessoas autistas, sinto que essa fragilidade as vezes acaba
por estar mais acentuada, porque essas pessoas néo foram desenvolvendo tantas estratégias
e ferramentas para lidar com as questées emocionais. Para jd, tém muita dificuldade em
identificar emo¢bes. Muitas vezes existe a alexitimia, que é a dificuldade em nomear e saber o
que sentem e explicar como se sentem. E, portanto, a nivel terapéutico, sGo pessoas que tém
muito mais dificuldade em explicar e em saber o que estéo a sentir.

qualquer pessoa que trabalhe com clientes neurodivergentes também precisa, ndo pode agir
da mesma forma com um cliente autista do que com um cliente neurotipico (...) uma coisa
que eu faco muito é o trabalho de psicoeducacdo, e as vezes ensinar a pessoaq, e eu propria ir
com a pessoa, percebendo como é que ela pode identificar as emocdes dela e aprender a dar
nome. Coisas que ela nunca aprendeu a fazer ao longo da vida. Eu sinto que esse trabalho é
muito importante no inicio, para que seja mais facil para o cliente, dali para a frente, conseguir
explicar-se e consequir ele proprio perceber o que estd a sentir.

eu faco um exercicio que é, com os meus clientes autistas especificamente, que é o diciondrio
das emog¢bes, mas de cada um deles (...) construimos uma lista para perceber, para que a pessoa
sozinha depois consiga identificar quando é que se sente alegria, tristeza, raiva, medo, etc. (...)
Eu costumo dividir em vdrias partes. Hd uma parte que séo os sintomas fisicos. Por exemplo, a
pessoa pode sentir medo e identificar isso porque estd a tremer ou porque sente um desconforto
numa parte do corpo qualquer (...) além disso faco sempre uma coisa (...) porque todos os
autistas sdo diferentes, que é a associacdo das questdes sensoriais as emocgoes (...) algumas
pessoas (...) estdo a sentir-se desconfortdveis ou estéo a sentir-se tristes e automaticamente
sentem quase um sabor na boca de uma fase qualquer que se sentiam assim (...) e acaba por
ser uma forma de elas perceberem que podem estar a sentir aquilo, porque jd sentiram antes,
darem nome e consequirem perceber mais facilmente (...) porque ha pessoas que tém essa
associacéio com as cores, é a sinestesia, ndo é, tém esta facilidade em associar as emocgées a
cores ou sabores ou cheiros ou sons (...) E acaba por ser uma ajuda para, de ali para a frente,
comegarem a consequir identificar mais facilmente por elas prdprias, tendo o seu diciondrio
(...) porque o cérebro funciona de forma diferente e precisamos de ferramentas diferentes para
0 mesmo objectivo, para o mesmo fim.
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PARA » Considere que as emogdes sdo indissocidveis da sensibilidade e

PRUF|SS|UNA|S que as pessoas autistas podem ter uma sensibilidade sensorial
diferente das pessoas neurotipicas. Quando as experiéncias
sensoriais e emocionais sao percebidas como novas ou
assoberbantes podem espoletar medo e crises. As pessoas
autistas com alexitimia podem ter dificuldade em reconhecer,
aceitar e nomear as suas proprias emogoes e necessitar
de apoio para o fazer através de abordagens cuidadas de
psicoeducacao. O conforto emocional € muito importante
para a regulacao e bem-estar, mas procure que 0 apoio seja
empoderador, reconstruindo a autonomia, uma rede de apoio e
sentido de pertenca.

PARA PESSOAS » Considere que é natural que possa ndo reconhecer e nomear
AU'HSTAS as suas emocOes e que ter atencao ao seu corpo € uma
grande mais-valia para o autocuidado. Podera ser benéfico
fazer este trabalho com o seu profissional de saude mental.
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CONTAGTO ENTRE CONSULTAS

ma das necessidades que muitas pessoas autistas sentem é de manter

um canal de comunicacdao com o profissional de saude mental para
assuntos relacionados com as consultas (e.g., marcacdes, esclarecimentos,
partilha de informacdo relevante para a préxima sessao). Mas este canal,
muitas vezes, torna-se também parte de um plano de crise elaborado
antecipadamente com a pessoa autista e as suas pessoas de confianca.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ eu acho que néo faz sentido um psiquiatra, um psicélogo estar a acompanhar uma pessoa,
como no meu caso, que estava com a ideacéo suicida e eu ndo poder recorrer a ele num SQOS,
quer dizer, numa urgéncia eu vou, vou o qué? Um servico de urgéncia, pessoas que ndo me
conhecem, que néo sabem o meu historico.

“ E depois, Id estd, se uma pessoa vai a uma urgéncia de psiquiatria, o que é que nos ddo, déo-
nos uma caixa de antidepressivos, que é o que eu estava a tomar, tém-me mandado fazer o
desmame, e benzodiazepinas.

“ ndo adianta de nada termos uma boa terapeuta e estarmos a fazer progressos na terapia, e
de repente temos que ir as urgéncias do hospital e é quase como se desse cabo de um ano de
terapia, falo por experiéncia propria, é horrivel.
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TESTEMUNROS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ eu trabalho mais com o e-mail do que com o telemdvel, até porque eu prefiro ser eu a iniciar
0 contacto, ou seja, se for preciso ligar sou eu que ligo a pessoa, fico mais desconfortavel a
pessoa me ligar a mim a qualquer hora, caracteristicas pessoais. Por exemplo, eu dou o meu
e-mail e (...) quase todos os meus doentes tém o meu e-mail.

“ um procedimento que eu tenho tentado fazer e que acho que faz algum sentido é uma
correspondéncia por e-mail. Ter ali um canal de comunicagdo digital, eu acho que isso pode
ser importante. Embora eu acredite muito mais na consulta face-to-face, nGo me agrada
muito, mas ao mesmo tempo para algumas situa¢bes o e-mail de facto resolve situa¢bes mais
pragmaticas de dia-a-dia, é uma mais-valia.

“ quando as pessoas ndo tém autismo, eu sou um bocadinho mais rigida em termos de dar o
meu contacto pessoal. Quando as pessoas tém autismo, hormalmente eu dou o meu contacto
pessoal. E porqué? Porque é muito mais fdcil comunicar por WhatsApp, desmarcar uma
consulta por Whatsapp do que estar a mandar um email, mesmo eu esperar que vejam o meu
email. A menos que seja uma pessoa que me diz, néo tem relagdo nenhuma com o telemdvel,
prefiro o email. Mas esta é uma das condicbes que eu também tento perceber. Em termos de
comunicac¢do, para além da consulta, qual é o melhor? E tento ser o maximo flexivel possivel.
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PARA » Considere fornecer um contacto pessoal as pessoas que

PRUF|SS|UNA|S acompanha, tendo em conta as preferéncias de comunicagao
das pessoas autistas. Um contacto de correio electronico,
mensagens escritas ou de voz sera certamente muito util para
assuntos relacionados com as consultas. No caso de ideacao
suicida, considere a elaboragao antecipada de um plano de crise
em colaboracdo com a pessoa autista e com pessoas da sua
rede de apoio e confianca.
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ACOMODAGOES NOS ESPAGOS

TERAPEUTICOS

0 caso das consultas presenciais, sdo necessarias acomodacdes
Nnos espacos terapéuticos. O gabinete € o espaco mais importante
e deve ter-se em considerac¢ao fatores como luz, som, ruido visual, local
onde a pessoa autista se vai sentar, disposi¢ao da sala, entre outros. Nao
obstante, a sala de espera deve, também, estar devidamente preparada.
Também se deve ter em consideracdao o tempo de espera e o treino de
todo o pessoal que interage com os pacientes, desde o momento em que
estes contactam com o servico, seja presencialmente, telefonicamente ou
via e-mail. E importante que as formas de contacto sejam diversificadas,
para que as marcac¢des e desmarcagdes de consultas possam ser feitas
da forma que melhor convier & pessoa autista. E importante que o espaco
terapéutico crie oportunidades de autonomia e independéncia. Um dos
desafios adicionais que podera existir sao as dificuldades relacionadas com
chegar até ao lugar da consulta e sair de |a para outros lugares. A pessoa
autista pode necessitar de apoios relacionados com viagens e transportes.

QUERIDO,
PODEMOS MUDAR O

SETTING TERAPEUTICO?

144  Saude mental de pessoas autistas em Portugal



TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Uma coisa que me faz confuséo, que neste momento ndo me estd a acontecer, sGo as salas
de espera. Neste momento néo, porque a psiquiatra é por videochamada e com a psicéloga
normalmente quando eu vou, SO estd assim mais uma pessoa a espera (...) mas quando eu
andei naquele psiquiatra (...) chegava a estar 4 horas a espera (...) e 4 horas ali numa sala
cheia, minuscula, com uma administrativa que ndo parava de falar (...) ainda me punha pior
(...) era, sei ld, avisar com uma hora, ou podermos esperar cd fora e dizer, olha, vd subindo que
é a préxima. Isso para mim ajudava. E ndo ter televisdes nas salas de espera. E horrivel isso.
Péem a televiséo e pdem alto. NGo suporto isso também (...) de resto, ndo estou a ver assim
mais nada, mas ja ndo é pouco.

“ Se houver fila, eu vou embora e volto mais tarde. SO que as vezes isso ndo é possivel, por
exemplo, consultas e exames marcados. Entdo, quando espero, mas comec¢o a ficar muito
desconfortavel e as sensibilidades aumentam, e recentemente chequei mesmo a desistir de
uma consulta e vim-me embora, porque estava a sentir-me desconfortdvel e estava com medo
de entrar em crise.

“ A senhora que estd com a lista das pessoas que tém consulta naquela hora, é espectacular (...)
Eu lembro-me que ela chegou ao pé de uma pessoa, ndo sei se a pessoa poderia se calhar ter
alguma dificuldade de audicdo, em vez de estar a chamar (...) chegou ao pé da pessoa com
todo o cuidado e (...) ajudou a pessoa a levantar-se (...) € coisa que néo fazem em muitos sitios.
Entretanto, ela viu que eu estava em pé, ndo estava sentada na sala de espera, porque a sala
é pequena, havia muita gente (...) e ela perqguntou-me, entdo, néo tens lugar? (...) olha, vem
comigo. Ha ali uma sala, é na rua, mas é uma sala a parte, espagosa, s6 la ha uma pessoa.
Néo te preocupes, porque eu vou ld chamar. E, realmente, a sala estava um siléncio (...) E a
senhora, quando chegou a hora da consulta, foi-me buscar, levou-me a sala ou ao consultorio
(...) encontrei uma pessoa que para ela ndo interessa, ela nem sequer sabe o diagndstico das
pessoas, mas é uma pessoa que nota-se, que é inclusiva, que é empatica.”

“ “se calhar ha profissionais que, percebendo do assunto e sabendo como acolher (...) podem dar
a opinido e dizer, olha, eu tenho pessoas autistas no meu consultorio e a primeira coisa que eu
faco é (...) pbr stim toys na mesa, deixar a pessoa completamente a vontade, em vez de estar,
oh, entéo, eu estou aqui, olha-me nos olhos (...) acho que até é bom ouvir os dois lados e lutar
para que as coisas mudem.”
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TESTEMUNROS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

as pessoas neurodivergentes, quando as acompanho presencialmente, faco questdo de ter
sempre alguns stim toys disponiveis e normalizar completamente a necessidade de estarem
a mexer nalguma coisa, frequentemente eu proprio estou a mexer nalgum stim toy para
normalizar (...) também normalizo muito que quando estamos a falar néo é necessario estarmos
a olhar fixamente na cara da pessoa. Eu até de forma mais ou menos espont@nea introduzo
isto, que é, estamos a conversar e depois fazem-me uma pergunta ou estou a pensar nalguma
coisa. Eu proprio faco questéo de olhar para todo lado sem ser para a cara da pessoa e as
vezes continuo a falar sem estar a olhar, e isto desbloqueia ali bastante o fluir da conversa.”

enquanto profissional, numa associagéo onde eu colaboro, tem uma luz horrivel, e cada vez
passo ld menos tempo, porque aquilo magoa-me imenso os olhos, causa-me mesmo dor (...) e
também tem uns cheiros intensos, de ambientador. Tem coisas que para mim séo muito dificeis
de tolerar. Eu acho que as pessoas, ou entdo vdo e nunca mais voltam (...) ou entéo, eu acho
que as pessoas também, como véo so ali 45 minutos ou uma hora, também aguentam e depois
saem. Eu gostava que ndo tivessem a aguentar e que pudessem expressar, mas provavelmente
ndo se sentem a vontade (...) no meu espaco que é alugado eu néo ponho cheiros, abro janela
para arejar, mas depois pergunto se a pessoa prefere a janela fechada porque pode trazer
barulho da rua, deixo a vontade para se ligar ou desligar o ar condicionado, essas coisas,
eu deixo as pessoas a vontade para dizerem (...) eu como profissional, do outro lado sofro
bastante.

uma pessoa habitua-se a tolerar coisas, porque ha tanta coisa para tolerar que as vezes entra,
ndo é? Ha muitas pessoas que passam por isso (...) mas eu tenho pensado muito nisto. Como
é que posso criar ambientes mais e mais acessiveis as pessoas? Sobretudo a partir também
do questiondrio (...) Agora comprei uns fidget spinners para os meus filhos. Estou a pensar, se
calhar, ter também qualquer coisa que as pessoas sintam a vontade de poder usar, hdo é, ou
para trazer, para trazer podem sempre, claro.

tenho muitos fidgets no consultério, para estarmos ali todos entretidos com aquilo. Quer-se
levantar? Levante-se, dé uma volta e tal. Esteja a vontade, com os brinquedos, para aqui, para
ali (...) percebi que para algumas pessoas era muito importante que viesse pai, que viesse mde,
que viesse irméo ou cénjuge, o que for (...) Ah, pode explicar a minha mde o que é isso, porque
é que eu tenho esta dificuldade? Ela ndo me entende. Ah, pronto, vamos Id, ok (...) A parte
da sala de espera (...) tinha pensado em ter fidgets, Id. Estou a pensar ter um céo na sala de
espera. Mas na parte sensorial ndo contemplei ainda muito isso, para dizer a verdade. Tenho
que pensar um pouco sobre isso.”

146 Saude mental de pessoas autistas em Portugal



https://auticorpos.ho5t.pt/index.html#T20-1

\
- /

PARA
PROFISSIONAIS

PARA PESSOAS
AUTISTAS

»

»

/ |

~GUGESTOES

r’

Tenha em consideracao que, no caso das consultas
presenciais, sao necessarias acomodacdes em todos 0s
espacos terapéuticos, tendo atencao particular as salas de
espera, evitando ter televisdes, cheiros de ambientadores e
luzes fluorescentes, ou ruidos electronicos desconfortaveis.
Considere a possibilidade de avisar quando € a vez da pessoa
através de uma mensagem, para que possa esperar noutro
lugar mais confortavel ou enviar-lhe mensagem, caso esteja
atrasado/a para que a pessoa se possa reorganizar. Considere
a possibilidade de stim toys na sala e sensibilize para a
importancia do treino de todo o pessoal.

No espaco da consulta, procure ser flexivel sobre a forma

COMO a pessoa esta mais confortavel, permitindo, por exemplo,
descalcar-se ou sentar-se de forma diferente. Permita que

a pessoa se levante e ande um pouco ou até se ela preferir
estar de pé na consulta. Procure, se possivel, normalizar as
acomodacdes, mostrando as suas formas de estar confortavel.
Considere a possibilidade de stim toys, que poderao ajudar na
concentracao. Considere a possivel presenca de uma pessoa de
conflanca nos espacos terapéuticos, de um assistente pessoal
ou de caes de assisténcia.

» Considere utilizar ferramentas de acomodacgao para conhecer
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0 que pode ser mais Uutil tendo em conta o seu perfil, como
0 AASPIRE, e forneca essas indicacoes antecipadamente
ao seu profissional. Podera querer ser acompanhado por



https://autismandhealth.org/
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» National Autistic Society. Good practice guide for professionals

delivering talking therapies for autistic adults and children.
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MPORTANCIA DA OPGAQ DE
CONSULTA POR VIDEOCHAMADA

ara muitas pessoas autistas, as consultas por videochamada sao
Puma acomodac¢do muito importante para poderem ter acesso a
especialistas que estejam localizados fora da sua area de residéncia,
0 que é particularmente importante em areas rurais. No entanto, esta
alternativa tem-se revelado muito eficaz para pessoas que, por exemplo,
ndo conseguem estar em salas de espera, ou que, numa fase inicial,
consideram este contacto preferencial. Esta alternativa evita, também,
eventuais desmarcac¢des quando surgem imprevistos, situacdes de doenca
menores ou dificuldade no transporte. No entanto, é importante manter
a opcdo de encontros presenciais, idealmente, com as acomodacdes
necessarias.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ fiz consulta online com uma psicéloga do Brasil porque me aconselharam e la estd, por néGo
haver na minha cidade tinha obrigatoriamente que ser online. Os precos também eram
maravilhosos, também por causa da converséo do euro e do real.

“ antes de saber o meu diagndstico (...) eu preferia as consultas presenciais. Porque de alguma
forma era como se eu tivesse acesso a outra coisa que eu ndo tenho quando hd um computador
(...) SO consigo quando eu ja conheco melhor a pessoa. Quando empatizei muito com ela,
talvez este elemento do computador nGo me faca diferen¢a, mas se ndo é assim, o computador
faz uma diferenca pior as vezes (...) Porque had coisas que quando nos vemos e estamos num
espaco sdo diferentes, ndo é? Se eu quiser dar-lhe um abraco ou dizer olhe tive saudades suas,
é diferente dizer assim do que se calhar abracar (...) se eu quiser muito aquele abrago, se eu
quiser sentir as emog¢bes de outra forma, vou ter de ultrapassar o desconforto que sinto em
expor-me.
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ é assim, eu tenho muitas pessoas que preferem online. E para mim, é sempre ok, como
preferirem. (...) Normalmente as pessoas que tém mais queixas sensoriais preferem ficar no
ambiente delas, as que me tém chegado, pelo menos.

“ Normalmente os meus clientes autistas tém consultas online, porque (...) mesmo as pessoas (...)
que poderiam ter consultas presenciais, preferem ter online, porque estdo mais confortaveis
em casa e ndo precisam de apanhar transportes publicos ou o que seja. (...) jd tive algumas
consultas presenciais, até muitas vezes no inicio do processo terapéutico, quando ainda nem
sequer sei se a pessoa é autista, nem perto, quando séo pessoas que vém sem a procura do
diagndstico. (...) normalmente os autistas preferem online, por uma questdo de se sentirem
mais confortaveis e néo precisarem de passar por todo o processo de sair de casa, apanhar
transportes, barulho.
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ADVOCACIA, COMUNIDADE
AUTISTA E PROFISSIONAIS
ALIADOS

SMAGAQ DE PROFISSIONAIS
3RE 0 AUTISMO EM PESSOAS
ADULTAS

uase todas as pessoas autistas e profissionais mencionaram a
Qnecessidade de desestigmatizar o autismo, ouvindo e conhecendo
pessoas autistas adultas. O esteredtipo de autismo é danoso, porque
dificulta os diagndsticos em adultos, dificulta encontrar profissionais com
conhecimento sobre o autismo em adultos, invisibiliza as dificuldades
diarias das pessoas autistas e promove visdes capacitistas. Anecessidade de
formacao no que dizrespeito ao mascaramento e as formas de experienciar
o mundo autista foi mencionada pela maioria das pessoas entrevistadas.
Os profissionais, por sua vez, acrescentaram outras questdes relacionadas
com a carreira, como falta de formacdo académica, estagios mais ou
menos orientados para a populacdo neurodivergente e a necessidade de
discutir casos com outros colegas. Outra lacuna identificada foi a falta de
conhecimento sobre a populacdo autista no que diz respeito a resposta
farmacoldgica no tratamento de psicopatologias e a integracdo de modelos
para compreender a psicopatologia e a neurodivergéncia.

@)
o OO

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ No6s vemos especificado trabalho com autismo, mas que autismo? Aquele autismo em que eu
preciso ser um rapaz de cinco anos ou um autismo-autismo? Portanto, isso é uma das maiores
barreiras para consequir encontrar um profissional que seja minimamente ok de tentar.
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“ em primeiro lugar, eu acho que é extremamente importante ouvir pessoas autistas, porque eu
acho que ndo ha ninguém melhor para explicar o que € ser autista, o que é que vai dentro da
cabeca de uma pessoa autista, o que é que ela sente, como é que é as dificuldades sensoriais,
como é que s@o as crises, como é que sdo sentidas por dentro, porque ndo é so o visivel,
por fora, é como a pessoa as sente. Eu acho que é extremamente importante e as melhores
pessoas para explicarem sGo aquelas que realmente sentem na pele e ndo pessoas que, ah,
eu estudei isto num livro. Uma coisa é eu ler num livro, outra coisa é eu ter sentido, ter mesmo
experienciado.

“ se nos ouvissem a nos, autistas, se ouvissem aquilo que nds sentimos perante as nossas
dificuldades, talvez muito capacitismo poderia ser melhorado. Porque as pessoas comegavam
a perceber que néo é aquilo que elas veem. Aquilo que sentimos, as vezes, é diferente do que

a percepgdo que elas tém e as conclusbes precipitadas que elas tém, mas é preciso la estar a
descer do pedestal, é preciso néo andar a ver superiores, inferiores, é preciso ser humilde.

acho ridiculo, o facto de ndo se actualizarem. (...) também ja ouvi pessoas dizer que 0s
profissionais disseram olha autismo néo, s6 se for sindrome de Asperger. (...) E que ainda estédo
com o outro nome tdo mentalizado que, se falas, desculpa, mas autismo néo é de certeza.
(...) Eu estou na drea da educagéo (...) eu hdo vou chegar ao pé de uma crian¢a e dizer, olha,
baptizado, apesar de dizer batizado, escreve-se com p, baptizado. Eu néo vou ensinar porque
isso ja ndo existe. Eu aprendi assim na escola primdria, mas neste momento néo é o que
se ensina, e as pessoas tém que estar actualizadas (...) eles deviam ter formacbes, até podia
ser de uma hora, duas horas. De vez em quando ha aquelas ac¢bes de sensibilizacdo. Até é
obrigatério em todos os empregos haver formacées. Ndo entendo como é que ainda hd tanto [ EKE R
desconhecimento. testemunhos

online

s!

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ eu acho que pode ter um efeito multiplicador, era isto das faculdades. Das faculdades de
medicina terem uma cadeira, na cadeira de psiquiatria, eventualmente na de medicina geral
e familiar, ter uma aula sobre isto, de preferéncia que fosse com uma pessoa autista Id, o
professor levar um autista (...) isso ai tem enorme impacto porque os alunos de medicina néo
séo mds pessoas, sGo boas pessoas e querem aprender, s6 que depois entram para a mdquina
e é nessa fase... Por exemplo, em Braga, eles fizeram isso para a disforia de género (...) E 0s
alunos que saem de Braga ja sGo muito mais empdticos em rela¢éo a isto. Foi uma coisa
minima que jad mudou aquilo tudo.
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“ em termos de formacéo, eu acho que seria interessante ter acesso a mais materiais de estudo,
da prépria compreens@o dos casos da psicopatologia, da interligacdo destes elementos,
estas questdes que temos vindo a falar, gostava de sentir que néo estou a trabalhar tanto no
vazio, as vezes, porque apesar de ter confianca no trabalho que faco, apesar de ter confian¢a
nas minhas leituras, sinto que, por exemplo, ndo tenho um grupo de superviséo, pessoas
fortemente informadas sobre isto e ainda menos pessoas séniores, que quanto mais séniores,
mais resistentes aos temas de neurodivergéncia e isso é frustrante.

“ Eu ndo estou a ver psicologos a irem de propdsito a uma formacgéo de 4 horas (...) que ajustes
devemos fazer em termos de setting terapéutico de pessoas com autismo? Eu ndo estou a
ver os psicologos a quererem pagar por uma formagéo destas. Mas todos eles precisavam.
Ou seja, nds precisdvamos destas coisas bdsicas (...) Eu digo isto porque (...) uma adulta que
muitas vezes, em situac¢do de activa¢céo emocional, quando estd num dia extremamente dificil,
ela muitas vezes quer estar no chdo (...) As vezes quer-se deitar, como ela conseguir, no sofd,
nas cadeiras, onde lhe der jeito. Eu s6 quero é que ela continue a falar e a partilhar aquilo que
ela sente. E-me indiferente onde ela estd sentada. Quando nés vimos da faculdade, nés vimos
com regras. N6s temos de ter uma postura, a pessoa tem de ter outra postura, as cadeiras
tém de estar num determinado grau, ha regras que fazem sentido, com certeza, isto ndo é o
mesmo que estar num café, mas ndo hd, neste momento, ainda, essa formag¢éo para como nos
ajustarmos a um grupo de pessoas que tém necessidades téo especificas e tdo importantes,
que podem interferir de forma significativa no processo terapéutico. (...) acho que falta isso.

“ se nos acreditarmos, e acho que faz sentido pensarmos desta forma, que a ansiedade, que a
depress@o, que uma psicose numa pessoa com autismo néo é exactamente igual a de uma
pessoa ndo autista, nos também acreditamos que o tratamento e a forma como a pessoa
responde aos tratamentos néo é exactamente igual. No entanto, nos nGo temos muito os
estudos (...) os ensaios clinicos ndo séo propriamente realizados em pessoas com autismo.
Mesmo a inferéncia que nds temos em termos de tratamentos farmacoldgicos, tratamentos
para a depresséo, é extrapolada da populacéo, digamos, mais neurotipica. Por isso também
hd uma certa barreira.

» “"e 153 Saude mental de pessoas autistas em Portugal


https://auticorpos.ho5t.pt/index.html#T21-1

PAPEL DE GRUPOS DE PARES,
UMUNIDADES AUTISTAE
JDIVERGENTE

— CD
L
_

arias pessoas mencionaramaimportancia do contacto e aprendizagem
Vcom outras pessoas autistas e neurodivergentes para o seu bem-
estar, e uma preocupac¢ao em passar conhecimento para pais, familiares e
a sociedade em geral. No entanto, também mencionaram alguns desafios
relacionados com a participacdo em grupos. E importante criar e manter
diversos canais e oportunidades de participagao.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ O autismo ndo é com medicacéo, mas se a pessoa tem dificuldade em perceber os proprios
sentimentos, as dificuldades, nos precisamos de ajuda para nos conhecermos melhor. Eu por
acaso sinto que ja fiz um grande trabalho com a ajuda, Id estad, de outras pessoas também com
0s mesmos diagnaosticos.

“ quero também falar sobre a importancia que teve um canal do Youtube que eu comecei a
sequir também antes de ter o diagndstico e foi também uma das coisas que me fez o clique
(...) Se calhar também posso ser autista. Fez-me ter as coisas um bocadinho mais claras e
aproximar-me mais do diagnostico. Acho que o papel aqui dos autistas foi muito importante,
que me ajudaram, ajudamo-nos uns aos outros. Ndo existia assim nenhum sitio em que eu
pudesse olhar e dizer, ok, isto, nenhuma plataforma, nenhum recurso em que eu pudesse dizer
ok, eu sinto isto, que me pudesse sensibilizar para eu achar que poderia ser autista e precisar
de apoio (...) SO existe através da iniciativa da associac@o, da iniciativa de pessoas individuais
e acho que isso é muito importante.
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“ quando fui ao dia do autismo, do orgulho autista (...) Foi o meu primeiro dia e o meu primeiro
evento na comunidade autista, com autistas, e isso impactou-me muito (...) Felizmente, nds
temos uma grande e boa comunidade autista com o grupo Voz da Autista e este tipo de eventos
ligam a nossa comunidade (...) ndo hd nada que pague aquele dia. E acredito que estarmos
numa sala cheia de nés (...) é qualquer coisa indescritivel para alguém que viveu tantos anos
sem diagndstico. Pd, é quase um ano de terapia (...) foi maravilhoso e precisamos, precisamos
de mais.

“ gosto do suporte comum. Também gosto de falar com outras pessoas neurodivergentes,
também é bom ter um grupo de apoio. Eu para mim (...) nem é s6 com pessoas autistas, com
pessoas neurodivergentes no geral. Porque eu também ndo sou s6 uma neurodivergéncia,
entéo gosto de conviver com pessoal neurodivergente, autista, ADHD, bipolar, borderline, ou o
que seja la.

“ Had quem seja bastante activo Ia no grupo e eu s6 penso que sorte, quem me dera, consequir
ter esse a vontade, porque eu acho que também tentar demasiado, forcado, também ndo vale
a pena. Porque eu néo gostava que fizessem isso comigo, agora vou fazer com 0s outros e

portanto, é, tenho muita inveja de quem conseque fazer isso assim, naturalmente.

como o meu diagndstico foi muito tardio (...) eu nunca fiz nenhuma terapia. Mas também jd
ouvi muitas pessoas falarem que fizeram na infancia e que foi horrivel (...) eu jd ouvi casos de
terapeutas que dizem aos pais, a crianca quer ver este desenho animado, ou a crian¢a quer
andar neste baloico ou quer este brinquedo, enquanto ela ndo disser a palavra néo deixe. Quer
dizer, se aquela crian¢a nunca aprender a falar (...) é de uma violéncia (...) isto é o mesmo que
dizer a uma pessoa de cadeira de rodas, olha, enquanto tu ndo te levantares e andares, eu hdo
te deixo ver o teu desenho animado preferido (...) é isto que as pessoas ainda néo perceberam,
é que se a pessoa ndo fala néo é porque ela ndo quer (...) hd as que nunca véo falar e hd as que
véo falar sim, da mesma maneira que hd pessoas de cadeira de rodas que com fisioterapia {(...)
até consequem voltar a andar. Mas quer dizer, ndo é com estas ameacgas, é aos pouquinhos, é
motivando a pessoa e aos pouquinhos, ndo é com esta violéncia (...) e la estd, muitos autistas
adultos (...) vém dizer aquilo que passaram na infancia. E ja houve pais que abriram os olhos
precisamente por causa disto. Porque viram em grupos de... Olhe, aconteceu-me isto na
infancia, e eles realmente comecam a pensar... E pd realmente... Mas eu vou estar a castigar e
a proibir por uma dificuldade que ele tem e eu ainda estou como se fosse um castigo.
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ADVOCACIA E RECURSOS UTEIS
PARA PESSOAS AUTISTAS
ADULTAS

S pessoas autistas mencionaram a importancia da advocacia e

de recursos com que se possam identificar e aprender de uma
forma organizada sobre o espectro do autismo e as necessidades
sensoriais. Reforcaram a importancia da desestigmatizacdao do autismo
e neurodivergéncias, a necessidade de programas de apoio especificos e
o reconhecimento da necessidade de apoios para a deficiéncia. Algumas
pessoas mencionaram a importancia da colaboracao entre autistas e
profissionais de diferentes areas, que prestam apoio a crian¢as mas nao a
pessoas adultas, em particular, psicomotricistas e terapeutas ocupacionais.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ que eu senti, na verdade, é que quando eu lia simplesmente uma descri¢éo, ou algo que
parece uma mistura... Quer dizer, é como se fosse algo técnico, ou que estéo a identificar so
caracteristicas assim de uma forma... passando pouca experiéncia (...) eu vejo que posso ter
tracos, mas é dificil de fazer aquele match (...) quando eu tive essa correspondéncia, digamos
assim, foi quando eu comecei a pesquisar mais, de experiéncias mesmo de outras pessoas que
relatavam como é que era o sentir delas e as dificuldades, e essas pessoas, pronto, jd sabiam
que eram autistas, ja tinham o seu diagndstico

“ Webinars, TED Talks (...) sGo sempre das melhores formas para aprender (...) Debates também
é uma das bases para se aprender, muito mais do que estarmos a ouvir alguém a debitar
a informacgdo (...) e sem duvida programas, digo programas de apoio a familias, a pessoas
autistas, e com esses programas talvez criar um itinerdrio de alguém que cheque a pessoa e
diga eu acho que sou, eu néo sei se sou, ndo sei se a minha filha é, e de repente se nos derem
um guia de passo a passo, ndo é so temos este site aqui, temos esta pdgina acold, temos este
artigo, a pessoa vai ficar mais confusa, foi a minha experiéncia, claro. Um guia, néo é? De
aconselhamento, claro.
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“ Se ha uma pessoa que, por exemplo, a nivel vestibular, que é hipossensivel, ela vai rodar, ela
vai-se por de cabeca para baixo, ela vai fazer uma data de coisas que se for uma pessoa
hipersensivel e tentar fazer o mesmo, passando um bocadinho, estd é a vomitar e a sentir-se
mal disposta. Entdo acho que é precisamente isto que faz falta, haver acompanhamento para
a pessoa se conhecer a ela mesma e aprender estas estratégias, ajudar a pessoa a descobrir-se.

“ Acho que devia haver mais pessoas a falar deste assunto, mas néo daquela forma romantizada
que é... as pessoas com autismo, em que os pais andam ali com um crachd a dizer o meu filho
é especial. NGo! Temos que falar disto de forma téo natural como se fala, sei Id, de pessoas
com depressdo (...) Eu acho que isso seria importante e acho que para mim iria facilitar muito
(...) isto como uma questdo neutra, eu acho que isso acabaria por me dar muito alento e muita [
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TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ eu acho que pode ter um efeito multiplicador, era isto das faculdades. Das faculdades de
medicina terem uma cadeira, na cadeira de psiquiatria, eventualmente na de medicina geral
e familiar, ter uma aula sobre isto, de preferéncia que fosse com uma pessoa autista Id, o
professor levar um autista (...) isso ai tem enorme impacto porque os alunos de medicina néo
sdo mds pessoas, sGo boas pessoas e querem aprender, s6 que depois entram para a maquina
e é nessa fase... Por exemplo, em Braga, eles fizeram isso para a disforia de género (...) E 0s
alunos que saem de Braga ja sGo muito mais empdticos em relacdo a isto. Foi uma coisa
minima que ja mudou aquilo tudo.

“ Hd tempos falava com uma pessoa neurotipica que eu estava a comegar a conhecer alguém
no campo romantico, que tinha uma série de particularidades, essa pessoa tem autismo e
imediatamente a cara desta paciente muda e comeca a falar como se fosse de um coitadinho,
como se fosse de alguém com uma deficiéncia. E eu a tentar explicar, ndo mas isso é apenas
diferente, porque para mim jd é tGo habitual ser apenas uma diferenca, ser apenas uma
questédo qualitativa, de personalidade, de cardcter, do que for e esta pessoa que eu tinha a
frente imediatamente entrou numa Iégica de falta, de deficiéncia, de incapacidade, todas estas
coisas. Por isso, a advocacia das pessoas autistas e das pessoas neurodivergentes, no geral,
nos contextos de saude, poderd contribuir fortemente para isso, para perceber que diferente
ndo é melhor nem pior, é apenas diferente para uma aceitacdo, para uma linguagem menos
capacitista.
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“ sobre a advocacia, o que é que pode ajudar a melhorar? Principalmente perceber que diferente
ndo é pior nem melhor, é apenas diferente. Porque este rétulo de déficit, de deficiéncia, de falta,
de incapacidade. Isto surge tanto, isto bloqueia tanto o pensamento das pessoas.

“ O doente dizer que o autismo é isto, isto e isto, e o médico dar também o seu input. Acho que
é... toda a gente tem a ganhar. E muito mais robusto. Porque se ndo, depois, quem néo percebe
nada disto, comeg¢a a dizer, ah, pois, estes gajos agora também toda a gente quer ser autista,
também se ouve. E estar um profissional de saude a validar, principalmente quando é malta de
alto funcionamento, que quem néo percebe nada disto, olha e diz, tipo, esta pessoa ndo tem
nada. Estar um médico da logo outro peso ao testemunho.

“ Nds temos outros colegas de outras dreas (...) 0s psicomotricistas e os terapeutas ocupacionais
trabalham imenso com autistas e eu acho que eles percebem muito melhor as vezes, porque
percebem esta relacdo também, estes ritmos do tonus do corpo, da parte sensorial, de como
€ que hd esta ligac@o neuropsicoldgica na tradu¢éo dos movimentos e com a parte emocional
a mistura. Acho que como eles usam mais também o corpo, eu acho que eles tém aqui uma
noc¢éo verdadeiramente do neurodesenvolvimento, que ndo é s6 mental, mas que € global. (...)
E menos patologizada.

» 4
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» Monodlogos de mulheres autistas

» Hayden, C. (2023). Different, Not Less: A neurodivergent’s guide
to embracing your true self and finding your happily ever after.
Murdoch Books.
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A E RECURSOS UTEIS
CISSIONAIS DE SAUDE

ADVOCA
PARA PR
MENTAL

S pessoas autistas mencionam que gostariam de contribuir para a

formacado de profissionais sobre o0 autismo nas pessoas adultas, como
os profissionais de saude mental podem ajudar no acesso aos servi¢os e a
importancia da advocacia de profissionais autistas e neurodivergentes. Os
profissionais de saude mental aliados gostariam de contribuir para tornar
0S servicos mais acessiveis e para transformacado da sua profissao através
de formacdo, envolvendo os profissionais que trabalham em escolas, e
em colaboracdo com pessoas autistas e outros profissionais, incluindo
profissionais autistas e neurodivergentes, terapeutas ocupacionais e
psicomotricistas. Hd uma busca activa de como poderdo fazé-lo, construir
redes e de como poderdo ajudar os pacientes além da clinica, facilitando
respostas ocupacionais e profissionais. Os profissionais aliados reconhecem
que é essencial escutar as pessoas autistas durante a sua formacao de
base e para a producdo de ciéncia e novos conhecimentos, e sublinham
a importancia da producao de recursos criados por pessoas autistas no
processo terapéutico dos seus pacientes.

cH CD

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ acho que o que falta é informar (...) nGo é como se desse para ensinar autismo a ninguém, mas
informar e ensinar esta realidade de quem é autista, que vai ser sempre diferente de pessoa
para pessoa. Por isso é que é importante as formacgdes, para isso mesmo, para néo se ir ler um
artigo e de repente “ah ja sei tudo sobre o autismo”. Ndo! Néo!
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“ 0 que eu mais gostei, I estd, quando foi aquela psiquiatra, foi o facto de ouvir-nos, de falar
connosco como pessoas, de validarem as nossas experiéncias, de reconhecerem quando néo
sabem tudo, e de estarem disponiveis para nos ajudarem e ajudar com qualquer coisa que
nés precisemos (...) ajudar-me com o relatério para dar a minha médica de familia, entéo
isto também é uma grande ajuda. Ou seja, se eles ao menos nos validarem ja é um grande
passo, se eles perceberem do que estdo a falar ainda outro. E se eles nos ajudarem a encontrar
boas alternativas que ndo sejam muito... que estejam de acordo com as nossas possibilidades,
melhor.

“ Eu acho que isso vai passar mais pelos profissionais de saude mental autistas, mais do que
pelos autistas propriamente. Eu acho que mais facilmente os psiquiatras e os psicélogos ouvem
os colegas que sdo autistas do que os doentes, entre aspas, autistas. Tem que passar mesmo
por isso. Portanto, tém que ser os profissionais de saude mental autistas a sairem da caixa.

TESTEMUNHOS DE PROFISSIONAIS ALIADOS

“ para colegas claramente neurotipicos, é preciso mudar a ficha de forma completa porque o
estilo cognitivo é diferente e se este exercicio da empatia, de nos pormos no lugar do outro,
se é essencial para a nossa prdtica clinica, assume contornos muito idiossincrdticos no caso
dos neurodivergentes. E portanto, a melhor forma de o fazer é ouvir, ler algo que tenha sido
feito, dito por alguém que é neurodivergente (...) Hd coisas que para mim, a trabalhar com
neurodivergentes, sGo Obvias, mas que colegas que séo neurotipicos a ver a consulta, até
ouvirem a pessoa a falar sobre isto ou eu a traduzir, néo estavam a ver de todo. Portanto,
saltar essa etapa, através das pessoas terem contacto com materiais quase autobiogrdficos,
acho que seria muito, muito importante (...) E néo substituindo de facto o contacto e conhecer
alguém neurodivergente (...) ia ajudar, ia ajudar muito

“ Ndo vou ao extremo de dizer que s6 autistas podem tratar autistas (...) mas agora sem duvida
(...) a auto-advocacia tem que ter aqui um papel neste treino dos profissionais, neste informar. E
qualquer pessoa que trabalhe com pessoas neurodivergentes, néo sendo neurodivergente, tem
que se informar junto das comunidades também (...) Se calhar daqui a uns anos é diferente,
porque os modelos tedricos que nds vamos ler e técnicos ja foram bem construidos com a
consulta e com a participagdo das pessoas que entendem do assunto, da auto-advocacia dos
proprios autistas (...) Se calhar depois é um bocado mais tranquilo que as pessoas possam
treinar a partir dos materiais que jd estejam bem constituidos. Agora, a partir do que temos
neste momento, é o medo mesmo.

167 Saude mental de pessoas autistas em Portugal




“ continuar a produzir ciéncia. Para chegar a profissionais de saude, o profissional de satde tem
o viés da ciéncia. Tudo o que nos pudermos produzir em dados vai ter um valor muito superior
(...) na medicina tecnicista, tudo o que vier em dados é mais valorizado do que aquilo que vem
em relato de outro ser humano.

“ as pessoas vGo ao vosso Site, vGo ao Instagram e encontram muitos recursos, explicagdes e
coisas que as vezes na consulta nds também néo temos muito tempo para estar a explicar tudo.
Esse aspecto é interessantissimo. Nos temos ali uma fonte segura e confidvel a dizer assim,
olha, tens aqui este site, vai ver este site, vai ler estes contetidos, depois se tiveres alguma coisa
que ndo concordes, alguma coisa que ndo percebes tdo bem que queres discutir, na proxima
consulta discutimos também na consulta. Isso é bom, isso é espectacular.

“ 0 que eu tento fazer, aumentar a literacia, ter uma presenca na comunicacdo social, fazer
formacéo aos médicos de familia (...) comec¢ar nos alunos de Medicina, fazer tanto formacdes
extracurriculares, como tentar introduzir no curriculo dos alunos de medicina mais sobre
autismo no adulto (...) todos os alunos de medicina acabavam o curso a saber os minimos do
autismo no adulto, pronto. Tentar lutar por isso. (...) Ter uma presenca proxima das associagées
de doentes
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EXPERIENCIA DE PARTICIPAR N
AUTICORPOS

uitas pessoas expressaram vontade de ajudar outras pessoas
Mautistas com o seu conhecimento e participar em formac¢des ou
producao de recursos, como este eBook, que podera ser de utilidade
para outras pessoas autistas. Também expressaram como positiva
a experiéncia de terem sido entrevistados por uma pessoa autista.

TESTEMUNHOS DE PESSOAS AUTISTAS

“ Foi uma experiéncia que vai além de palavras poder participar neste projeto. Olhar para o
resultado final e ver o quanto excedeu as minhas expectativas, mais uma vez, deixa-me sem
palavras, é uma sensa¢éo maravilhosa. Poder ler os testemunhos das pessoas autistas, mas
também dos profissionais aliados foi tdo interessante. Poder olhar para os dois lados da moeda
para néo s6 conhecer, mas também compreender um bocadinho melhor as experiéncias que
viveram. Estd tudo muito bem organizado, e bastante completo na minha opiniéo, mais uma
vez, parabéns.

Foi uma ideia e um projeto brilhante e muito bem pensado, algo que a comunidade autista e
neurodivergente tanto precisa.

Todas as pessoas que participaram e trabalharam para que ele nascesse e chegasse até aqui
merecem uma salva de palmas, criaram quase uma caixa pandora que depois de aberta
vai poder expandir mentes, abrir portas, desconstruir tabus, estigmas e barreiras! Serd uma
ponte tanto para neurodivergentes como para os profissionais que tém vontade de conhecer
os testemunhos de quem vive neste mundo téo bonito que é o autismo e a neurodivergéncia.
Muito obrigada a todas as pessoas que fizeram este projecto ser possivel de acontecer! Deram
a luz a algo verdadeiramente fantdstico.

Um especial obrigada a Rita Serra, foi quem me entrevistou e consequiu deixar-me super @
vontade, a entrevista tornou-se bastante leve e ao mesmo tempo bastante profunda. Obrigada!
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NOTAS DA ENTREVISTADORA

ma das pessoas entrevistadas perguntou-me o que foi para mim ouvir

as experiéncias das pessoas autistas. Posso dizer que me encheu o
corac¢ao. Foi um antidoto para o desinteresse geral que sinto na sociedade,
onde tantas vezes o Unico interessado é o que fala, e sé lhe resta buscar
um publico passivo para garantir o impacto do espectaculo. Aprender
a ouvir a histdria de outras pessoas € uma bencdo. Poder demorar-me
nas suas palavras transcritas é outra. Aos poucos, as palavras que ouvi
ecoam, nao tanto na minha cabe¢a, mas no meu corpo como uma caixa
de ressonancia. Aprendi, ao ouvir outras pessoas, aspectos essenciais a
minha autodescoberta. Enquanto autista, creio que escutar os outros é
um verdadeiro privilégio. Apesar de alguns relatos serem de sofrimento,
muitas vezes eles foram contados com ironia ou humor, ou como uma
partilha ou um desabafo. De alguma forma, foram contaminados pela
alegria torrencial de ver emergir um retrato colectivo, do que passamos. Se
tivesse de produzir umaimagem, seria a de uma nuvem negra de tormenta
ainda visivel mas que se dissipa, que deixa entrever as abertas e o céu
azul, e multiplos arco-iris que ai vém. Porque a cortina da incompreensdo e
solidao foi de alguma forma rasgada para produzir este retrato, que cresce
a medida que novas histérias e experiéncias de vida sao adicionadas.
Estou infinitamente grata a todas as pessoas que partilharam as suas
vidas comigo, enquanto entrevistadora. Desejo sinceramente que estes
testemunhos possam alimentar outras pessoas que buscam conhecimento
necessario para o seu proprio florescimento.
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RECOMENDAGOES FINAIS PARA
-ooUAS AUTISTAS

1. Procure recomendag¢des junto da comunidade autista para
identificar profissionais aliados e especializados no diagnéstico
ou acompanhamento que necessita.

|,

2. Existe bastante desinformacdo entre profissionais de como as
caracteristicas do autismo se traduzem na experiéncia pessoal e
impactam a vida da pessoa. Caso um profissional desvalorize as
suas preocupacdes, mas continuar com a suspeita, procure uma
segunda opinido.

3. Quanto maior o conhecimento e informacdo tiver sobre o autismo
ou qualquer outra condicdo que tenha, mais empoderado e
capacitado para advogar pelas suas necessidades vai estar.
Confie na sua intuicdo e conhecimento sobre o seu préprio corpo
e experiéncia.

4. Procure a comunidade autista para saber mais sobre outras
experiéncias, para informar as suas. Alguns autistas adultos
podem ter as mesmas dificuldades, barreiras ou necessidades, e
terinformacdo ou utilizar determinadas adaptacdes ou estratégias
que ajudem, que pode transmitir ao profissional que o seqgue.

5. Setiver uma ma experiéncia com um profissional, principalmente
por atitudes capacitistas discriminatérias, faca queixa formal com
0 servi¢co que procurou, ou qualquer outra entidade de queixa.

6. Informem-se sobre que tipo de terapéutica o seu profissional de
saude aplica e se sera a mais adequada para o que necessita. Caso
sinta que ndo estd a fazer progressos, procure outras opcdes,
mas evite tratamentos sem evidéncias cientificas.

7. Profissionais, servicos ou terapéuticas que afirmam torna-lo
‘menos autista’, vao focar-se menos no seu bem-estar e mais
em tornar o seu comportamento mais ‘normativo’. Nao existem
tratamentos para se ser menos autista, porque o autismo nao é
uma doenga, mas sim para apoiar as pessoas autistas a terem
uma melhor qualidade de vida.
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COMENDAGOES FINAIS PARA
UFISSIONALS ALIADOS

Procure formacdes e atualizacdes sobre autismo, em particular
formac¢bes onde pessoas autistas estiveram envolvidas no seu
desenvolvimento, ou que estejam informadas por uma visao
destigmatizada e inclusiva da neurodivergéncia;

|,
2

—_—

2. Nao desvalorize se uma pessoa lhe identificar a suspeita de ser
autista. Caso nao tenha conhecimento suficiente, reencaminhe
para outro profissional, ou procure saber mais informacao.

3. Oestigma e preconceito internalizado pelaideia do que o autismo
€ ou se parece, pode estar a prejudicar o seu trabalho com os seus
pacientes autistas. Tente trabalhar na desconstru¢dao constante
do capacitismo, que é sistémico e imposto pela sociedade.

4. As adaptacdes razoaveis dos seus servicos ndo sao favores,
mas sim direitos. Algumas das adapta¢cdes mencionadas, nao
vao ajudar sé as pessoas autistas, mas pessoas com questdes
de saude mental, cuidadores e familiares de pessoas autistas, e
muitos outros.

5. Procureinformar-se da comunidade e experiéncia pessoal autista,
online, por livros autobiograficos, ou outros, para conhecer
diferentes perspectivas de como a diversidade no espetro se
traduz.

6. Comece a adaptar e tornar acessiveis as areas onde pode fazer
alteracdes, como por exemplo o seu gabinete, ou uma clinica/
hospital, se tiver na posicao de o fazer.

7. Pessoas pertencentes a minorias, principalmente mulheres, ou
da comunidade negra, migrante ou cigana, podem ter maior
dificuldade de acesso a servicos e a diagndstico. Procure facilitar
0 acesso considerando caracteristicas interseccionais.

8. Se tiver pacientes com uma procura cronica de apoio de
saude mental, a que nada ajuda, considere rastrear para

167 Saude mental de pessoas autistas em Portugal



neurodivergéncias como o autismo ou a PHDA, considerando a
dificuldade generalizada de acesso a diagndstico e a comum co-
ocorréncia dos mesmos.

9. Através das experiéncias pessoais demonstradas neste eBook,
pense em como pode flexibilizar e tornar acessivel o seu
consultério ou gabinete. Se tiver numa posicdo de gestdo de uma
clinica ou hospital, considere como pode dar os primeiros passos
para melhorar a sua acessibilidade.

10. Procure incentivar a autoadvocacia e empoderamento das

pessoas autistas que apoia no seu servico, promovendo a
aceitacao pessoal e providenciando suporte.
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JONCLUSOFS F RECOMENDAGOES
DARA 0S SERVICOS DE SAUDE
MENTAL

Ao longo destas paginas, procuramos elucidar os motivos pelos quais
as pessoas autistas necessitam de cuidados desestigmatizantes,
designados na literatura internacional por cuidados neuroafirmativos.
Trata-se de uma mudanca qualitativa nas praticas clinicas, que podem ir
desde formas de avaliacdo e diagndstico mais adequadas para pessoas
autistas adultas tendo em conta diversas neurodivergéncias como a
PHDA, diagnésticos diferenciais de psicopatologias, acomodacdes nos
espacos terapéuticos e acomodacdes de comunicacdo, até as adaptacdes
necessarias das intervenc¢des terapéuticas e das psicoterapias, tendo em
conta as necessidades particulares dos corpos e mentes neurodivergentes.
Neste sentido, fazemos uma primeira analise e algumas recomendacdes
especificas para diversos sectores e transversais, que nos parecem
importantes para que essa mudanca possa ocorrer em Portugal.
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SECTOR PRIVADO

SECTOR PUBLICO

RECOMENDAGOES POR SECTOR DE
PRESTAGAC DE SERVIGOS

A prestacdo de cuidados de saude mental a populacdo autista, em
particular o acesso ao diagndstico, esta neste momento a ser promovido
principalmente através do sector privado, que tem um papel suplementar,
ao colmatar a falta de servicos no sector publico para esta populagao. Este
sector esta bem colocado para poder adaptar as suas praticas de cuidados
centrados na pessoa as necessidades especificas das pessoas autistas, no
entanto, alguns aspectos poderdo ser mais desafiantes. No que diz respeito
a psicoterapia, salienta-se a importancia critica de relagdes terapéuticas
que sejam mais auténticas e genuinas e a possivel necessidade de
mais tempo por consulta, que frequentemente excede os vinte minutos
considerados padrao em muitos lugares.

A prestacdo de servicos de saude mental por videoconferéncia é
essencial para muitas pessoas autistas, de maneira a evitar transportes, a
falta de acomodacdes dos espacos terapéuticos e de servicos locais, ou por
preferéncia. As plataformas de servi¢cos mentais online poderao ter aquium
papel importante, e permitir o acesso a profissionais mais especializados
num espaco internacional, em linha com esta abordagem emergente.

Uma das principais barreiras ao acesso a servicos através do sector
privado é o preco, factor especialmente relevante em contexto de crise
econémica, de desemprego e da falta de autonomia em relacdo a familia.
Serd essencial encontrar formas de tornar os pre¢os mais acessiveis,
através de parcerias e comparticipac¢des. A cobertura dos seguros de saude
e participacao do sector publico podera ser particularmente relevante.

No SNS, ¢é fundamental a existéncia de consultas de
neurodesenvolvimento, capazes de realizar diagndsticos e dar respostas
asnecessidadesintegradasquesurgemcomoduplodiagndsticode autismo
e PHDA, que abre a possibilidade de acesso a medicacdo psicoestimulante,
entre outras que possam ser necessarias. Neste momento, estas consultas
sO existem de forma regional, e era fundamental que tivessem cobertura
nacional, e apossibilidade de realizagao de consultas por videochamada.
A nivel dos hospitais publicos, sera fundamental a sensibilizacdo de todo
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SECTOR SOCIAL E
COMUNITARIO

AUTOADVOCACIA

0 pessoal para a implementacdao de acomodacdes e procedimentos que
minimizem o sofrimento das pessoas autistas, como evitar as salas de
espera, permitir marca¢bes e contacto com os profissionais por e-mail,
e mais tempo por consulta, mantendo os 45 minutos da consulta inicial.
No caso da saude fisica e realizacdo de exames e interven¢bes ou
internamento, a existéncia de acomodacgdes e cuidados centrados na
pessoa € absolutamente essencial para a saude preventiva e adesao a
tratamentos.

No caso dos servicos teleféonicos do SNS, como linhas de apoio
psicolégico e linhas de prevencdao de suicidio, recomenda-se uma
investigacao especifica sobre as necessidades de adaptacao destes servi¢os
a populacao autista e neurodivergente.

Os servicos de psicologia da administracao local podem ser essenciais
para muitas pessoas autistas em condi¢des de vulnerabilidade econdmica e
outras, assim como os servicos de psicologia das escolas e universidades
publicas. Sera essencial que estes sectores tenham acesso a formacado
sobre cuidados neuroafirmativos, e sobre autismo e interseccionalidade,
especialmente em contextos de prevencado e resposta a violéncia.

Sera muito importante estudar a capacidade das associa¢des de
proteccao social e servicos de base comunitaria e IPSS relacionadas
com o autismo e com a neurodivergéncia adaptarem os seus servi¢os para
a populacao adulta, de uma forma desestigmatizante, tendo em conta
os direitos das pessoas com deficiéncias. Sera essencial estudar possiveis
respostas no campo da saude comunitaria para as pessoas autistas.

A autoadvocacia de pessoas autistas e neurodivergentes é fundamental
para o bem-estar das pessoas autistas através da identificacao, pertenca
e apoio de pares, e podera ser critica para a adaptagao dos servicos com
base no conhecimento das necessidades reais das pessoas autistas,
funcionando como um espaco de acolhimento, de recursos e informacgao
fidedigna, e da potenciacdo de redes entre profissionais aliados para
a promocdo de cuidados neuroafirmativos, assim como de colaborac¢des
entre diversos sectores na sociedade essenciais nas esferas sociais das
pessoas autistas, como o emprego. E absolutamente fundamental na
desestigmatizacao, luta pelos direitos das pessoas autistas e pelos
direitos das pessoas com deficiéncia.

171 Saude mental de pessoas autistas em Portugal




RECOMENDAGOES
TRANSVERSAIS

172

Pelo fim da invalidacdo dos diagnésticos: Sera essencial um
desencorajamento activo da invalidacdo de diagndsticos por
parte de profissionais desconhecedores da neurodivergéncia,
especialmente no sector publico, envolvendo mudancas
através de organiza¢bes de profissionais e de formacao sobre
novas abordagens. Devem ser implementadas medidas de
responsabilizacdo e consequéncias para discriminacao e recusa
de diagndsticos.

Colmataraslacunasnaformacaouniversitariade profissionais
de saude sobre autismo: A necessidade de incluir na formacao
de base dos profissionais de saude mental mddulos sobre
neurodivergéncia € unanime, tendo em vista a desestigmatizacao
do autismo e informacBes sobre as necessidades de pessoas
com niveis de apoio diferentes ao longo da vida. Para este fim,
a colaboracao com faculdades de medicina, psicologia e outras
areas relacionadas com a saude sera essencial.

Formacao continua a profissionais sobre autismo e
cuidados neuroafirmativos: Outra necessidade unanime foi
a existéncia de formacdo continuamente actualizada sobre
cuidados neuroafirmativos para todos os profissionais de saude
interessados, em linha com as prioridades estabelecidas pela
comunidade autista, e em temas especificos, como formas e
instrumentos de diagndstico e diagndsticos diferenciais para
co-ocorréncias frequentes e interseccionalidade. A formacdo e
capacitacdo devera estar alinhada com a perspectiva de direitos
humanos, que trabalhe o anti-capacitismo e a despatologiza¢ao
do autismo.

Articulacao dos servicos de saude mental com servigos de
apoio ao emprego e educagao: As dificuldades relacionadas
com o emprego sao um dos principais motivos das pessoas
autistas procurarem os servicos de saude mental. E urgente a
sensibilizacdo das entidades empregadoras para as acomodacdes
essenciais as pessoas autistas, e a protec¢do social no que diz
respeito a possibilidade de trabalhar a meio tempo, empregos
apoiados e protegidos, tutorias e mentorias, entre outras.

Facilidade de acesso ao atestado multiusos: Uma das areas
criticas € a simplificacdo e mudanca dos critérios para obtencao
do atestado multiusos por parte das pessoas autistas, tendo
em vista a realizacdo dos seus direitos enquanto pessoas com
deficiéncia. Isto vai ser essencial aquando da implementag¢do do
Cartao Europeu da Deficiéncia.

Respostas para a protecc¢ao de pessoas autistas de violéncia:
As pessoas autistas e neurodivergentes sofrem mais violéncia ao
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longo da vida, desde o bullying nas escolas até violéncia sexual e
violéncia doméstica. Em Portugal, a esterilizacao forcada continua
também a ser legal e pode impactar principalmente mulheres
e menores institucionalizadas (ver mais informacdao aqui).
Serd essencial adaptar as respostas sociais para a prevenc¢ao e
proteccao de violéncia tendo em conta as pessoas autistas, e
criminalizar praticas nocivas e violentas que ainda sao permitidas
em pessoas com deficiéncia.

7. Proteccdao e desestigmatizacdao dos profissionais de
saude neurodivergentes: Os profissionais de saude mental
neurodivergentes sao um dos principais facilitadores
identificados para a compreensdao das pessoas autistas em
contexto clinico, mas eles préprios podem estar em exaustao.
E essencial a desestigmatizacdo das profissdes de satde, para
gue os profissionais ndo tenham receio de ser desvalorizados ao
mencionarem os seus proprios diagndsticos.

8. Formacao da comunidade autista em intervenc¢des de saude
comunitarias: O apoio de pares é fundamental para o bem-estar
e pertenca das pessoas autistas e neurodivergentes, e informacao
sobre como apoiar melhor as pessoas autistas em momentos
criticos, como por exemplo durante crises de ideac¢ao suicida,
autoagressao e outros aspectos de saude mental que requeiram
uma resposta comunitaria, podera salvar vidas.

9. Produzir investigacao co-participada ou liderada por pessoas
autistas para a saude mental, cuidados neuroafirmativos e
bem-estar: A participacdo e/ou lideranca de pessoas autistas na
investigacao, em linha com o lema “Nada sobre nds sem nds”, tera
de ser necessariamente a base da produc¢do de conhecimento
para os cuidados neuroafirmativos e respostas sociais, ao
assentar firmemente no conhecimento das necessidades das
pessoas autistas, e nas suas concep¢des de bem-estar.

10. Criacdo e financiamento de servicos especializados na
comunidade: a especializacdo de servicos gerais, e a criagao
de servicos acessiveis publicos e privado, na comunidade,
apropriadamente financiados para o apoio continuo das pessoas
autistasaolongodetodaasuavida.Ageneralizacdo de adaptacgdes
razoaveis e medidas de acessibilidade a todos os servicos.

11. Empoderamento para a autoadvocacia e participagao politica:
inclusdo de pessoas autistas no aconselhamento, criacdo e
desenvolvimento de politicas sociais e estratégias nacionais e
europeias, em todas as areas politicas, mas principalmente na
saude, emprego e educacao.
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GLOSSARIO

ABA - Acrénimo de applied behavioral analysis,
traduzida como anadlise do comportamento
aplicada. Trata-se de uma terapia que se baseia
na anadlise e alteracdo de comportamento da
pessoa autista. Dentro da terapia ABA existem
diversos tipos desta terapia, como Discrete Trial
Training (DTT) ou ABA naturalista. A terapia
ABA aplicada no autismo tem um histdrico de
violacbes de direitos humanos, punicdes, e
problemas éticos associados a sua utilizacao, que
levam a uma maioria da comunidade autista a
nao apoiar ou concordar com a sua utilizagao no
autismo, devido ao seu foco na normalizacao de
comportamento das pessoas autistas, tornando-
as indistinguiveis dos seus pares, em vez da
andlise das necessidades de apoio. Existem
estudos em que pessoas autistas que receberam
terapia ABA em criancas reportaram trauma
(Anderson, 2023; McCormack et al., 2023). A
sua origem remonta as terapias de conversao
de gays (Conine et al., 2022), hoje banidas em
26 paises, incluindo em Portugal. Assenta em
reforcos positivos e negativos, sendo que no
reforco negativo podem ser usados aversivos e
puni¢des, ainda hoje autorizados pela entidade
requladora. Nos Estados Unidos da América, a
ABA é a terapia padrdo para criangas autistas.
Em Portugal existem lugares no sector privado e
social que fazem terapia ABA.
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Acomodacgoes - O que diminui o desconforto,
0 stress sensorial e/ou a ansiedade, e facilita a
compreensao e a expressao das pessoas autistas
de uma forma genuina.

Alexitimia - Dificuldade em

nomear e/ou processar as emog¢des e sensagdes

reconhecer,

corporais.

Autista - Pessoa que se identifica como autista
ou com diagndstico de autismo. Normalmente,
apresentando formas distintas de processar
informacdo, de cognicdao e de fazer sentido
do mundo, que se manifestam em formas de
comunicacdo e interac¢do social
da populagdo neurotipica, comportamentos
repetitivos e estereotipias (stims), necessidade
de adesdo a rotinas, interesses especificos, e
respostas mais ou menos reactivas a estimulos

diferentes

sensoriais e emocionais.

Autoadvocacia - é o ato de falar por si
proprio e defender os seus direitos e/ou da
sua comunidade. Pode incluir a autoadvocacia
individual ao defender os seus direitos, ou
activismo através da participacdo politica na
comunidade e movimento de direitos humanos,
tendo em vista a transformacdo social através
da participacdo nas estratégias e politicas que
Ihes dizem directamente respeito. O principio
de participacdo sumariza-se no lema “nada




sobre nés sem néds”, associado a Convencdo
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia das Nacdes Unidas.

Barreiras - Factores que dificultam, ou no
extremo, impedem o acesso das pessoas autistas
a servi¢os de saude de qualidade.

Borderline - ver perturbacdo da personalidade
borderline.

Burnout autista - experiéncia descrita por
pessoas cronica,
perda de capacidades e tolerancia reduzida a

autistas como exaustao
estimulos, com incapacidade de obter alivio, que
pode resultar, no extremo, em comportamentos
suicidas (Raymaker et al., 2020). Estdao a ser
desenvolvidos instrumentos de diagndstico para
medir itens de severidade (Arnold et al., 2023).
Estd associado frequentemente a depressao e
a mascaramento, e é causado por factores de
stress cumulativos potencialmente Unicos das
pessoas autistas, que aumentam a carga que
recai sobre elas. A recuperac¢ao pode passar pelo
desmascaramento e pela liberdade de viver a

vida de forma autista.

Capacitismo - discriminacdo e preconceito
social contra as pessoas com deficiéncias. No
autismo, manifesta-se na pressao de normalizar
a pessoa autista, vendo o autismo como um
défice que deve ser superado ou corrigido, e/ou
considerando a pessoa autista inferior.

Co-ocorréncia - Co-existéncia de varios

diagndsticos clinicos na mesma pessoa.

Dispraxia - Dificuldades na organizacdo do
movimento e/ou articulacao da fala, orientacao
espacial e propriopercepcao.
frequente com diversas neurodivergéncias.

Co-ocorréncia

DSM-5 - Acrénimo de Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, quinta edicao,

175 Saude mental de pessoas autistas em Portugal

traduzido como Manual de Diagnéstico e
Estatistico de Transtornos Mentais. E elaborado
pela Associacdo Americana de Psiquiatria e
define as bases de diagndstico de transtornos
mentais. A versao mais actualizada do manual
foi publicada em Marco de 2022 (DSM-5-TR). E
uma das bases de diagndsticos mais usadas no

mundo pelos profissionais de saude mental.

Duplaempatia-teoriapsicolégicaesocioldgica
elaborada em 2012 pelo investigador autista
Damian Milton, e corroborada desde entdo
por inuUmeros estudos. A teoria propde que as
dificuldades de comunicacdo e sociabilizacao
entre pessoas autistas e nao-autistas sao mutuas,
e ndo necessariamente um défice inerente das
pessoas autistas.

Estereotipias - Sdo movimentos, palavras ou
sonsrepetitivos,comoporexemplobalancearpara
tras e para a frente, agitar rapidamente as maos
e os dedos, saltar ou rodar sobre si mesmo, ou
manusear objetos. Regra geral é uma experiéncia
muito agradavel e uma forma de reduzir o
stress. As estereotipias, também designadas por
stims (abreviatura de stimming) nao devem ser
alvo de reducdo ou extin¢do, excepto no caso de
serem comportamentos danosos para a pessoa,
como por exemplo arranhar-se, tirar crostas
de feridas, ou outras formas de autoagressao.
Pensa-se que as estereotipias sdo uma forma
de auto-estimulacdao protectora do excesso ou
falta de estimulos sensoriais, e uma maneira
das pessoas se regularem emocionalmente e
acalmarem. Socialmente as estereotipias podem
ser estigmatizadas, porque sdo comportamentos
que “denunciam” as pessoas autistas, que podem
sentir a pressao para os reprimir, esconder em
publico ou mascarar, com danos para a sua
saude e bem-estar.

Gatekeeping - determinacdo por parte dos
profissionais dos servicos de saude mental de
quem tem acesso a saude e quem ndo tem,




através da limitacdo do acesso a especialistas
e dos diagndsticos atribuidos. Prolifera em
contextos onde existe escassez de recursos.
No caso do autismo, pode resultar na negac¢ao
ou invalidacdo de diagndsticos atribuidos por
outros profissionais (Vance, 2021).

Interseccionalidade - Conceito das ciéncias
sociais aplicado a intervencao politica para
estudar como diferentes categorias bioldgicas,
sociais e culturais se interceptam para criar
sistemas de opressao com multiplas formas de
discriminacao, desigualdade e injustica.

Mascaramento - Esforco consciente e/ou
inconsciente de mimetizar comportamentos
neurotipicos para evitar a exclusao, rejeicao e
estigmasocial (Pearson &Rose, 2021), o que pode
resultar na exposicdo continua a desconfortos
fisicos e sensoriais, na repressao de estereotipias
e interesses especificos e em viver a vida de uma
forma ndo-auténtica. Na literatura em lingua
inglesa é designado por masking, por vezes
sinonimizado com camuflagem (camouflaging).
Pensa-se que poderd estar na base de muitos
dos problemas de saude mental das pessoas
autistas. Recentemente comecga-se a estudar o
desmascaramento (unmasking) e a autenticidade
autista (Cook et al., 2023).

Masking - ver mascaramento.

Meltdown - Experiéncia descrita por pessoas
autistas adultas (Lewis & Stevens, 2023) como o
acto de ficar assoberbado pela informacdo, com
stress sensorial, social e emocional. As emocdes
sao frequentemente sentidas de forma extrema,
como raiva, tristeza e medo, ha dificuldade em
pensar e as pessoas sentem que nao estdao em
si. Euma forma de libertar as emoces extremas.
As pessoas autistas procuram manter-se longe
de coisas ou pessoas que possam espoletar
meltdowns, e querem estar sozinhas durante
o meltdown como forma de evitar dano a si
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mesmos, as suas emoc¢des e as suas relacdes. Por
vezes os meltdowns sdo internos e as pessoas
conseguem camufla-los.

Neurodivergéncia - E o estado de ser
neurodivergente, isto €, deterumfuncionamento
neurocognitivo que diverge significativamente
dos padrdes societais de normalidade. Segundo
alguns autores autistas, como Nick Walker,

pode ser de origem genética ou inata, e/
ou pode ser produzida por experiéncias que
alteram o cérebro, como por exemplo trauma
ou meditacdo prolongada. A pessoa pode ter
multiplas neurodivergéncias, por exemplo, ser
autista, PHDA e disléxica. Enquanto algumas
formas de neurodivergéncia inatas, como o
autismo, sao intrinsecas e centrais a forma de
ser da pessoa e dela se relacionar com o mundo,
outras, como por exemplo a epilepsia, podem
ser removidas da pessoa sem alterar aspectos
fundamentais da identidade, podendo melhorar
0 seu bem-estar e qualidade de vida.

Neurodivergente - ver neurodivergéncia.

Neurodiversidade - Compreende a diversidade
de funcionamento neurocognitivo na espécie
humana, em todas as suas varia¢des. Enquanto
movimento politico e de justica social, luta
pelos direitos das pessoas neurodivergentes
e procura alcancar a inclusao social plena sem
discriminacado.

Neuroafirmativo - Abordagem emergente
de cuidados a pessoas autistas que parte da
aceitacao e desestigmatizacdao do autismo e de
outras neurodivergéncias. Procura compreender
e responder as forcgas, caracteristicas neutras
e necessidades das pessoas neurodivergentes
na sociedade e em diversos ambientes, para
estabelecer os apoios e adaptacdes adequadas
ao desenvolvimento e florescimento. Nao tem
como propdsito curar, modificar ou normalizar o
comportamento da pessoa autista.



https://neuroqueer.com/neurodiversity-terms-and-definitions/

Neurotipico - Estilo de funcionamento
cognitivo que predispde a pessoa a assimilar e
reproduzir os padrdes sociais predominantes na

sua cultura.

Neurotipo - funcionamento

neurocognitivo.

Tipo de

Perturbacao da personalidade borderline
- Trata-se de uma das categorias clinicas mais
estigmatizadas, por compreender pessoas que
experienciam as rela¢des interpessoais de forma
intensa e instavel, com reacdes emocionais muito
fortes, e que podem exibir comportamentos
de autoagressao. As mulheres autistas sao
diagnosticadas
perturbacdo de personalidade com frequéncia,

incorretamente com esta
por via das dificuldades de regulacdo emocional,
que as

também podem desenvolver esta perturbacao.

sendo pessoas neurodivergentes
A terapia consiste principalmente na aquisicao
de competéncias para a regulacdao emocional ao

longo do tempo.

PHDA - Acronimo de Perturbacdo de
Hiperatividade e Défice de Atencado.

POC - Acronimo de Perturbacdao Obsessivo-
Compulsiva.

Profissionais de saude mental aliados - sao
profissionais que reconhecem as necessidades
especificas das pessoas autistas e procuram
nao as estigmatizar na prestacdao de cuidados,
com experiéncia no diagndstico de adultos e/ou
acompanhamento e intervencdes terapéuticas.
Sdo trabalhadores no servico publico e/ou
privado. No caso do estudo AUTICORPOS,
profissao de

exercem principalmente a

psiquiatras e psicélogos.

Shutdown - Experiéncia que as pessoas autistas
descrevem como o “modo de hibernacao” dos
computadores. Durante este modo, as pessoas
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tém pouca ou nenhuma energia, dissociacao de
pensamentos e sentimentos, e uma necessidade
intensa de estar sés. Ocorre quando a pessoa
autista esta assoberbada emocionalmente ou
sensorialmente, ou ndao tem tempo suficiente
para processar informacdes ou demandas.
Postula-se que possa cumprir funcdes protetoras
da saude mental.

Stims - ver estereotipias.

Stim-toys - Brinquedos ou objectos que ajudam
a melhorar a concentracdo, a atencao e a reduzir
o stress e a ansiedade.
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ANEXUS

QUESTIONARIO
PARA PESSOAS
AUTISTAS QUE
PROCURARAM
05 SERVIGOS DE
SAUDE MENTAL

ACEDA AQUI AO QUESTIONARIO
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185 Saude mental de pessoas autistas em Portugal

Auticorpos - Dar corpo a saude
mental no autismo
Para pessoas autistas

Este estudo surge no ambito do projeto de investigacdo AUTICORPOS - Dar corpo a satide mental no autismo,
coordenado pela Associacdo Portuguesa Voz do Autista (APVA). O projeto € cofinanciado pelo INR, L.P. - Instituto
Nacional para a Reabilitacdo, e tem a duracdo prevista de um ano.

A equipa é constituida por Rita Serra do CES/APVA, Sara Rocha e Mayne Benedetto da APVA, Carla Oliveira {(PIN -
Centro Clinico de Formagao e Investigacdo), Pedro Almeida (Mentanalysis) e Elizabeth Pellicano (UCL IRIS - University
College London).

O estudo tem por objetivo identificar as barreiras e acomodagbes necessanas & provisao de servicos de satide mental

propostas para a melhoria dos servigos em Portugal.

A sua participagdo no estudo consiste em responder a um questionario online, que pode demorar cerca de 10 minutos
a ser preenchido, e ndo tem riscos expectdveis associados. O estudo consiste em trés partes.

A participacao € voluntana. O estudo garante o anonimato de todas as pessoas participantes, nao sendo feito qualquer
tipo de uso que possa revelar a sua identidade. Os dados recolhidos serdo armazenados em seguranga pela APVA
durante o estudo e por, pelo menos, 5 anos apés a sua conclusdo.

Se tiver disponibilidade para participar numa entrevista para nos providenciar mais informacgdes, pode colocar os seus
contactos no final do formulério. As entrevistas vao ser anonimizadas assim que transcritas.

Se concorda em participar no estudo, por favor avance para a primeira questdo. Ao AVANCAR est4 a aceitar os termos
e condi¢bes deste consentimento informado. Isto €, ao AVANCAR declara que compreende os objetivos do estudo e as
condigbes da sua participagdo, e que aceita participar no estudo nessas condi¢bes. Pode ver mais informacao sobre as
nossas politicas de privacidade em https://vozdoautista.pt/politica-de-privacidade/.

Caso pretenda esclarecer duvidas ou partilhar comentarios, pode contactar a equipa do projeto em
projetos@vozdoautista.pt. Se preferir esclarecimentos de uma forma de comunicacdo alternativa, como telefone ou
videochamada, por favor indique no e-mail.

* Obrigatério

1. Declaro que tenho mais de 18 anos, compreendo os objetivos do estudo, as condicdes de
participacéo e aceito participar no estudo. *

O
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Auticorpos - Dar corpo a saude
mental no autismo
Para profissionais de saude mental

Este estudo surge no ambito do projeto de investigacao AUTICORPOS - Dar corpo a satde mental no autismo,
coordenado pela Associacdo Portuguesa Vioz do Autista (APVA). O projeto € cofinanciado pelo INR, I.P. - Instituto
Nacional para a Reabilitacdo, e tem a duracdo prevista de um ano.

A equipa é constituida por Rita Serra do CES/APVA, Sara Rocha e Mayne Benedetto da APVA, Carla Oliveira (PIN -
Centro Clinico de Formacéo e Investigacao), Pedro Almeida (Mentanalysis) e Elizabeth Pellicano (UCL IRIS - University
College London).

propostas para a melhoria dos servigos em Portugal.

A sua participacdo no estudo consiste em responder a um guestionario online, que pode demorar cerca de 10 minutos
a ser preenchido, e ndo tem riscos expectaveis associados. O estudo consiste em trés partes.

A participacdo € voluntaria. O estudo garante o anonimato de todas as pessoas participantes, ndo sendo feito qualquer
tipo de uso que possa revelar a sua identidade. Os dados recolhidos serdo armazenados em seguranca pela APVA
durante o estudo e por, pelo menos, 5 anos apos a sua conclusdo.

Se tiver disponibilidade para participar numa entrevista para nos providenciar mais informaces, pode colocar os seus
contactos no final do formulédrio. As entrevistas vdo ser anonimizadas assim que transcritas.

Se concorda em participar no estudo, por favor avance para a primeira questdo. Ao AVANCAR esta a aceitar os termos
e condigdes deste consentimento informado. Isto €, ao AVANCAR declara que compreende os objetivos do estudo e as
condigbes da sua participagdo, e que aceita participar no estudo nessas condiges. Pode ver mais informagéo sobre as
nossas politicas de privacidade em https://vozdoautista.pt/politica-de-privacidade/.

Caso pretenda esclarecer dividas ou partilhar comentarios, pode contactar a equipa do projeto em
projetos@vozdoautista pt. Se preferir esclarecimentos de uma forma de comunicagio alternativa, como telefone ou
videochamada, por favor indique no e-mail.

* Obrigatério

1. Declaro que tenho mais de 18 anos, compreendo os objetivos do estudo, as condicées de
participacdo e aceito participar no estudo. *

(e



https://forms.office.com/e/Jm3neX6gwW

CONSENTIMENTO
INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO

AUTICORPQS - Dar corpo a saude mental no autismo

As pessoas autistas encontram-se entre as gque mais procuram os servigos de salde mental e as que
menos se sentem apoiadas. Com esta investigacdo, procuramos escutar as experiéncias de profissionais
de saldde mental e de pessocas autistas gue tenham procurado estes servigos com o objetivo de
identificar as barreiras encontradas e as possiveis acomodaces necessdrias para ultrapassar as
dificuldades e melhorar os servigos de salde mental por parte dos profissionais.

Quem financia, qual é g equipa e quais sdo os objetivos?

O projeto é cofinanciado pelo INR, |LP. - Instituto Nacional de Reabilitagdo, e coordenado pela APWA -
Associacdo Portuguesa Yoz do Autista, A equipa @ constituida por Rita Serra do CES/APVA, Sara Rocha e
Mayne Benedetto da APVA, Carla Oliveira (PIN - Centro Clinico de FormacSo e Investigagdo), Pedro
Almeida (Mentanalysis) e Elizabeth Pellicano (UCL IRIS - University College London). O objetivo principal
& a criacio de um eBook com a identificacio das principais barreiras e acomodacfes adotadas no
atendimento clinico as pessoas autistas em Portugal, em didlogo com as melhores praticas
internacionais, tendo em vista propostas para a melhoria dos servigos em Portugal.

Queremos entrevistar:

- pessoas autistas que tenham procurado servicos de sadde mental em Portugal, com mais de 18
anos;
- profissionais de saldde mental com experiéncia no atendimento de pessoas autistas adultas
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CONSENTIMENTO
INFORMADO

O gue acontece se eu aceitar fazer a entrevista?

Se aceitar fazer a entrevista, solicitamos que participe numa videochamada (ou outra forma de
comunicagdo preferida) com a pessoa gue ird conduzir a entrevista, tendo em vista uma primeira
aproximagdo, com duragdo entre 15 a 30 minutos. Neste momento, serd pedido que nos dé o
consentimento informado e posteriormente serdo apresentadas as perguntas da entrevista, que serdo
posteriormente enviadas. A pessoa entrevistadora procurara identificar consigo necessidades especificas
de apoio efou acomodagies durante ou apds a entrevista, se for o caso.

Serd ainda solicitada a indicagdo de uma pessoa de confianca, com guem possa ser necessdrio falar se
assim o desejar. Mesmo que opte por ndo mencionar uma pessoa de confianca, receberd uma carta com
as informacBes sobre o estudo no qual participou, e uma lista de profissionais/organizaces de apoio a
guem podera recorrer no caso de a entrevista despoletar algumas emogfes ou memadrias negativas. No
entanto, trata-se de uma precaucdo, pois, com base em investigages anteriores, a maioria das pessoas
sente-se validada ao partilhar as suas experiéncias.

A entrevista serd feita por uma pessoa autista e terd a duragdo entre uma a duas horas. A sessdo
decorrera por videochamada, encontro presencial ou outra (por exemplo, por telefone). O dudio da
entrevista serd gravado e, no caso da entrevista decorrer por videochamada, a videochamada serd
gravada. A entrevista sera semi-estruturada e procura perceber o que levou a procura de um profissional
de salde mental, as principais barreiras encontradas e as acomodagdes adotadas ou fatores que, nas
suas experiéncias, facilitaram ou poderiam facilitar o processo terapéutico, assim como as formas
encontradas para lidar com as dificuldades. As perguntas serao flexiveis e centradas nas experiéncias
vividas. Assim que as entrevistas forem transcritas, as gravacBes originais vdo ser eliminadas por
guestdes de privacidade,

Assim que o estudo esteja terminado, as pessoas entrevistadas serdo convidadas para o webinar final do
projeto AUTICORPOS, onde serdo apresentados os resultados.

Tenho de participar?

A participagdo € voluntéria, podendo retirar-se do estudo a qualguer momento e sem ter que apresentar
gualquer justificagdo. O estudo garante o anonimato de todas as pessoas participantes, ndo sendo feito
qualquer tipo de uso que possa revelar a sua identidade. Apds a entrevista ser transcrita, a gravagdo
original serd apagada. A transcricio serd enviada por e-mail, informando gue vamos torné-la andnima.
Se pretender retirar o consentimento pode fazé-lo nesta altura. Os dados recolhidos serdo armazenados
em seguranga na APVA, durante o estudo e por, pelo menos, 5 anos apos a sua conclusdo.
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CONSENTIMENTO
INFORMADO

0 que fago o seguir?

Se decidiu participar, complete e assine o consentimento informado.

Se tiver dividas ou necessitar de esclarecimentos adicionais, pode contactar a coordenadora do projeto
(Rita Serra, projetos@vozdoautista.pt) ou Sara Rocha, presidente  da  APVA
(sararppcrocha@hotmall.com).

1. Declaro que os objetivos do estudo e as condigbes da minha participagdo foram claramente
explicados e tive a oportunidade de colocar questdes sobre os mesmos. Sim o Nio o
2. Aceito participar neste estudo, nas condi¢es acima descritas. Sim o Ndo o

(local), __/__/____ (data)

O/A participante; A investigadora:
Rita Maria de Assuncdo Serra

Assinatura: Assinatura:

Perfis das entrevistadoras

Rita Serra, autista. Diagnosticada aos 42 anos, apds diagnostico da sua filha. Investigadora do
Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra.

Sara Rocha, autista, presidente da APVA - Associagdo Portuguesa Voz do Autista.
https.//www.facebook.com/autismeemportugues
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GUIAO DE
ENTREVISTA PARA
PESSOAS AUTISTAS
(UE PROCURARAM
05 SERVIGOS DE
SAUDE MENTAL
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Pode-me falar um pouco sobre o percurso que levou ao
diagnostico e a influéncia que teve na sua vida?

Pode-me contar em que momentos da vida procurou apoio de
saude mental?
Ajudou? Quais foram os resultados?

Pode-me falar sobre as boas e mas experiéncias que tive?
Alguma vez desistiu do acompanhamento de saude mental? Se
sim, que motivos levaram a isso?

De acordo com a sua experiéncia, quais sao as principais
barreiras (obstaculos) que podem impedir que tenha o apoio
que necessita?

Quais foram os aspectos que mais facilitaram ou poderiam
facilitar o apoio de saude mental para si?

Na sua perspectiva, a advocacia de pessoas autistas e
profissionais de saude mental aliados pode melhorar os
servigos de salde mental para pessoas autistas? Se sim,
como? Que recursos ou servicos poderiam ser uteis?
Gostaria de dizer mais alguma coisa?

Existe mais alguém com quem recomende conversarmos?

Agradecimentos




GUIAO DE
ENTREVISTA DE
PROFISSIONAIS DE
SAUDE MENTAL
ALIADOS
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Pode contar-me o caminho de especializacdo em autismo na
Sua carreira, e o que foi mais relevante para aprender sobre
autismo durante a sua vida profissional?

Como diagnostica o autismo nos seus pacientes adultos?
Quais sao os procedimentos quando atende pacientes nao
diagnosticados em ambientes clinicos?

Na sua experiéncia de trabalho, quais sao os principais motivos
que levam adultos autistas a procurarem apoio para a saude
mental ao longo da vida?Reconhece grupos especificos de
autistas que procuram apoio desproporcionalmente?

Na sua pratica, tem em conta os efeitos da violéncia, abuso e
trauma no bem-estar mental de pacientes autistas? Porqué?

Na sua experiéncia, quais sao as principais barreiras que
podem impedir que as pessoas autistas consigam o apoio que
precisam?

Que barreiras enfrenta, enquanto profissional, no apoio de
pessoas autistas? Na sua experiéncia, o que poderia ser feito
para diminuir as barreiras no acesso aos servicos de saude
mental para a populacao autista?

O que faz de diferente com pacientes autistas em relacao a
pacientes neurotipicos? Pode-me contar a sua experiéncia em
acomodar pacientes autistas em ambientes terapéuticos?

Que necessidades de formacao sente ainda hoje sobre como
apoiar melhor as pessoas autistas? Considera importante ouvir
as vozes de autistas para sua pratica profissional?

Na sua perspectiva, a advocacia de pessoas autistas e
profissionais de saude mental aliados pode melhorar os
servicos de saude mental para pessoas autistas? Se sim,
como? Como profissional, de que forma considera que pode
contribuir para uma mudanca positiva? Que recursos ou
servicos poderiam apoia-lo?

Tem mais alguma coisa que gostaria de acrescentar?
Existe mais alguem com quem recomende conversarmos?

Agradecimentos
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