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Prefacio

E um prazer escrever o prefacio para este Guia de Literacia em Saude Mental para
o Autismo. Este guia deve a sua origem a um desejo de aumentar a
consciencializacdo, o conhecimento e a aceitacdo, em torno de questdes relevantes
para a saude mental de autistas adultos. Destina-se a ser lido por todos,
especialmente por autistas adultos, familiares, profissionais, decisores politicos e
dirigentes, de modo a melhorar a sua compreensao sobre saude mental no contexto
do autismo.

Partindo de alguns materiais ja existentes, a nossa equipa teve a assessoria, por um
periodo de quase dois anos, de um grupo grande e diversificado de autistas adultos
e familiares, de véarias zonas do Canada, tendo resultado dessa cooperacdo a
informacdao relevante para a definicdo do formato e do conteudo dos capitulos deste
guia. Os nossos consultores ndo representam nenhuma organizagdo ou grupo
especifico. Queriamos aprender com eles aquilo que consideravam ser necessario
para apoiar a saude mental. O conteddo deste guia ndo representa necessariamente
as opinides ou ideias de nenhum consultor especifico.

Alguns destes consultores dispuseram-se também a dar o testemunho sobre as
suas experiéncias particulares como autistas, em diferentes secc¢des, 0s quais sao
apresentados como citacdes, enriquecendo o conteudo apresentado com um relato
na primeira pessoa. Essas perspetivas e considera¢cdes complementam o contetdo,
de caracter mais geral, mostrando que existem diferentes formas de fazer e que a
experiéncia de cada pessoa é Unica. Espero que a leitura deste documento gere
mais ideias sobre como promover a salde mental e abordar os problemas de saude
mental quando eles surgirem.

Foi evidente, no contacto com 0s nossos consultores, o quao empenhados eles
estavam em mudar a forma como os autistas adultos sédo tratados no Canada e no
resto do mundo. H& um desejo e reconhecimento sinceros de que, para que o bem-
estar ocorra, a nossa sociedade tem de aceitar as pessoas como elas séo, em toda
a sua diversidade. Houve um grande foco nos contextos sociais, no que diz respeito
a saude mental: de que o estado atual da saude mental nos autistas adultos traduz
as suas experiéncias no mundo — e que as solucdes devem ser encontradas na
melhoria desses contextos, indo para além do foco tradicional centrado no individuo.
Espero que todos os leitores deste documento reflitam sobre a forma como o
autismo é entendido, bem como sobre as formas de apoio aos autistas adultos.



Também ficou claro que muitos autistas adultos se sentem magoados,
marginalizados, estigmatizados e desfavorecidos, pela sociedade nao-autista em
geral. Muitos dos nossos consultores descreveram experiéncias negativas que
tiveram, ou de outras pessoas autistas, com organizacdes, prestadores de servigos
e grupos de advocacia, dirigidas por ndo-autistas. Alguns consultores partilharam
também experiéncias semelhantes que tiveram com algumas organizacfes dirigidas
por autistas. Havia a preocupacéo partilhada de que as suas contribuicdes para este
guia viessem a servir objetivos e organizacées com 0s quais ndo concordavam.
Optei por utilizar uma seccéo de aviso que segue este prefacio para refletir algumas
dessas preocupacdes. Peco aos leitores que as tenham em mente enquanto leem o
guia. Acredito que esses sentimentos refletem a crenca de que, para que as coisas
sejam melhores, os sistemas de atendimento precisam melhorar e, para que isso
aconteca, esses sistemas devem aprender com as pessoas autistas.

Este guia destina-se a ser usado de forma gratuita e livre, para, através do aumento
da consciencializacdo dos leitores sobre a saude mental no contexto do autismo,
beneficiar a salde mental dos autistas adultos. Saber mais pode capacitar-nos para
fazer mais.

Calorosamente,

.

r/\ﬁw 2rL)
N/

Dr. Jonathan Weiss



AVISO

Este guia teve a consultoria de um grupo de autistas, que acompanhou todo o
seu desenvolvimento, mas nem o tratamento da informagcdo nem a escrita
foram dirigidos por autistas. Tal como nos foi referido, poderdo continuar a
existir alguns aspetos que refletem uma “lente neurotipica”.

As perspetivas expressas neste guia ndo refletem necessariamente as
perspetivas de todos os consultores e autores que para ele contribuiram, e
nem todas as ideias que surgiram nas consultorias foram incluidas. Ao longo
do texto, incluimos citacbes ndo editadas dos nossos consultores, que
refletem uma variedade de perspetivas e pontos de vista, de modo a captar
alguma da diversidade relativamente aquilo que sdo as experiéncias das
pessoas e as suas necessidades. Nao é defendida uma perspetiva Unica.

A tematica deste guia é a salde mental. Como tal, existem contetdos que
podem ser gatilhos emocionais para alguns leitores.

As informacdes fornecidas neste guia nao pretendem substituir os cuidados
de saude mental. O seu objetivo € 0 de aumentar a consciencializacao e
partilhar conhecimento, e ndo o de fornecer aos leitores competéncias na
prestacdo de cuidados de saude mental.

Alguns dos nossos consultores ndo apoiam a nocdo de uma estratégia
nacional em relagcdo ao autismo no Canadd, e estdo preocupados que este
guia seja utilizado por grupos néo-autistas, que nao representam 0S seus
pontos de vista, para uma estratégia nacional. Alguns deles pediram
expressamente que este material “ndo beneficiasse, de forma alguma, a
industria da Analise Comportamental Aplicada (Terapia ABA).”

Este guia deve ser lido e encarado na sua totalidade. Foi explicitamente
manifestada a preocupacédo de que possam ser utilizadas apenas algumas
partes do mesmo, recontextualizas, de modo que se adequem aos propodsitos
de uma qualquer organizagao em particular.

A divulgacéo deste guia ndo se enquadra no ambito de qualquer organizagao
ou movimento.

Apesar de algumas das seccOes terem sido escritas tendo em mente o
contexto de saude mental canadiano, a generalidade do seu conteudo néo €,
de modo algum, exclusiva do mesmo.
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Introducao

Bem-vindo ao Guia de Literacia em Saude Mental para o Autismo! Este guia
destina-se a fornecer informacgdes sobre as necessidades na area da saude mental de
autistas adultos. O guia foi desenvolvido com a assessoria de autistas adultos, pais e
irmaos. Alguns autistas partilharam as suas experiéncias relativas a saude mental e
forneceram ideias sobre 0 que era necessario para promover o seu bem-estar.?

Quem deve ler o guia?

O guia é para autistas adultos e para a comunidade autista, bem como para familias,
cuidadores, prestadores de servicos, educadores, instituicbes, organizacdes, agéncias
e decisores politicos.

Objetivo do guia

O objetivo principal do guia é melhorar a literacia em saude mental de autistas adultos.
Isto significa partilhar conhecimento sobre o autismo, combatendo os mitos sobre o
mesmo, e partilhar as experiéncias dos autistas e as suas necessidades especificas
em termos de saude mental.

Alguns dos objetivos deste guia séo:

¢ disponibilizar conhecimento sobre satde mental no que se refere a autistas adultos

e comunicar esse conhecimento através da lente das vivéncias autistas, de modo a
poder apresentar as informacdes mais relevantes, Uteis e validas

e Ser um recurso que as pessoas autistas possam utilizar para ajudar a entender os
sistemas de saude mental (neste caso especifico, em todo o Canada)

e SEer um recurso para os autistas e para a comunidade autista, familias, profissionais
de saude mental e prestadores de servigos

e esclarecer as pessoas sobre as necessidades de saude mental que podem ser
sentidas por autistas adultos.

Quais séo as limitacOes deste guia?

Foram feitos todos os esforcos para produzir um guia que seja uma ferramenta atil. No
entanto, este guia ndo abrange as necessidades especificas de todos. Pretende ser um
ponto de partida. Recomenda-se que o0s leitores investiguem mais 0s tdpicos,
acedendo a outros recursos.

a8 Os autores reconhecem que o grupo de consultores era composto por adultos ou pais autistas, que eram todos
fisica e verbalmente capazes de partihar e representar as suas experiéncias vividas.



Utilizac&do dos termos no guia

Linguagem de identidade em primeiro lugar

Houve grandes mudancas nos ultimos 30 anos que
moldaram profundamente a forma como o autismo
é discutido, definido e descrito. Existem algumas
recomendacdes para a linguagem de identidade
em primeiro lugar (por exemplo, “autista”) ou para
a linguagem de pessoa em primeiro lugar (por
exemplo, “pessoas com autismo”).

Ao longo do guia, serdo usados os
termos pessoa(s) autista(s) ou
autista(s) para falarmos sobre
autismo.

Embora, tradicionalmente, a utilizacdo de pessoa em primeiro lugar fosse o método
recomendado para descrever o autismo, muitos ativistas e autores destacaram os
problemas dessa abordagem para a comunidade autista.® Existe um consenso relativo
entre os ativistas pela “deficiéncia” em geral, e na comunidade autista em patrticular,
gue a linguagem de identidade em primeiro lugar € a maneira preferencial para falar
sobre autismo. O autismo € visto como uma parte inseparavel de quem sdo. A0 mesmo
tempo, alguns familiares, prestadores de servicos e mesmo alguns autistas, ainda
podem preferir a linguagem de pessoa em primeiro lugar, ou 0 uso de um termo

diferente de “autista”.

O uso da linguagem de identidade em primeiro lugar, pretende reconhecer,
afirmar e validar a apropriacdo de uma identidade, enquanto pessoa autista.
“Autista”, ndo é um termo depreciativo. E visto como uma fonte de orgulho.

Discutiremos estigma e autismo na Seccéo 1.

Linguagem de género e linguagem neutra ou inclusiva

O termo “sexo” refere-se as caracteristicas
biolégicas de se ser homem, mulher ou intersexo,
enquanto o termo “género” refere-se aos atributos
psicolégicos, sociais, comportamentais e culturais,
relacionados ao género atribuido e aos géneros nao
binarios. “ldentidade de género” refere-se a
experiéncia subjetiva de se ser um menino, uma

menina, um homem, uma mulher, nao-binario,
transgénero, agénero, genderqueer ou género
neutro.?

Ao longo do guia, usamos linguagem de género
neutro e inclusivo, tanto quanto possivel.® Falaremos
mais sobre género e autismo na Secc¢ao 3.

Sexo refere-se as caracteristicas
bioldgicas de se ser homem, mulher ou
intersexo.

Género refere-se aos  atributos
psicolégicos, comportamentais, sociais
e culturais, relacionados ao género
atribuido e ao género nao binario.
Identidade de género refere-se a
experiéncia subjetiva de se ser menino,
menina, homem, mulher, ndo-bindrio,
transgénero, agénero, genderqueer ou
género neutro.

b De acordo com as Nagées Unidas, “linguagem inclusiva de género significa falar e escrever de uma forma que n&o
discrimine um determinado sexo, género social ou identidade de género, e no perpetue esteredtipos de género.”3
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Experiéncias de autistas com planeamento e organizagao

Referéncias médicas e nao médicas

Outro debate comum, envolve a linguagem utilizada
para descrever a saude mental. Rotulos e termos de

diagnostico que séo frequentemente utilizados E nosso objetivo ao longo do

podem ser estigmatizantes e exageradamente guia utilizar o menos possivel
patologizantes. Podem, implicitamente, sugerir termos médicos, a ndo ser
que se trata de algo a rejeitar, algo “anormal”, ou que a sua auséncia
“nao saudavel”. O estigma e as percec¢des negativas comprometa a compreensdo.

associados aos termos médicos podem causar dor

emocional aos autistas. E importante que se
reconhecam as limitagfes da linguagem médica e as consequéncias da sua utilizacéo.

E nosso objetivo ao longo do guia utilizar o menos possivel termos médicos (por
exemplo, a palavra “transtorno”), e sé o faremos quando a sua auséncia comprometer
a compreensao, ou para informar sobre palavras comuns utilizadas por profissionais,
ou ainda, no caso dos mesmos terem sido utilizados pelos préprios autistas ao
partilharem as suas experiéncias. A seccao 7 discute o processo de diagnéstico,
incluindo as vantagens e desvantagens do uso de determinada linguagem.

Estrutura e disposicao do guia

A estrutura e a disposicdo do guia ajudam a proporcionar quer profundidade, quer
abrangéncia. Cada sec¢do comeca com um instantaneo (um resumo curto) do que sera
discutido, e em algumas partes do guia sdo utilizados resumos destacados. Os
primeiros capitulos visam apresentar informacdes gerais, incluindo as definicbes de
autismo, saude mental e outros. Depois disso, 0 guia torna-se mais especifico,
abordando os fatores de risco mais comuns no ambito da salde mental, estratégias
para promover o bem-estar e a saude mental, e os sistemas formais de salde mental
no Canada. Terminamos 0 guia com uma Lista de Recursos e um Glossario de
Termos.
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Seccao 1

Literacia em Saude Mental

Resumo

e Literacia em saude mental significa ter conhecimento sobre salde mental e ter
as competéncias e o apoio para aplicar esse conhecimento.

e Melhorar a literacia em saude mental pode diminuir o estigma e tornar mais facil
encontrar apoios Uteis.

e O reconhecimento e a compreensdo das varias formas como o0s autistas
vivenciam a salude mental pode ser empoderador.

Os principais objetivos deste guia sdo promover e melhorar a literacia em saude mental
no Canada para autistas adultos. Esta sec¢do define o que ¢€ literacia em sadde mental.

Definir literacia em saude mental

Conhecimento e Compreender, gerir e

apoiar problemas de
saude mental

crengas sobre saude
mental

De acordo com a Canadian Alliance on Mental
liness and Mental Health (2008), a literacia em

salide mental é definida como "conhecimentos e Literacia em saude mental é o
competéncias que permitem as pessoas aceder, conhecimento e habilidades que
compreender e aplicar a informacdo sobre satde permitem que as pessoas acedam,
mental”. Pensa-se que quando sabemos mais e ,Compreefdam € EIRIG e
temos uma atitude positiva em relacdo a saude informagGes para a satde mental.
mental, somos capazes de identificar a nossa

propria saude mental e tomar medidas para nos

mantermos saudaveis ou para ajudar 0os outros.



Seccao 1

As guatro componentes da literacia em salde mental?

Melhorar o
conhecimento em
Saade Mental

1

Aumentar as
capacidades de
pedir ajuda para

Reconhecer

diferentes H :
estados de Satde Literacia

Mental em
Saude

Sadade Mental

Mental

1. Reconhecer diferentes estados de saude mental (tais como angustia,
dificuldades, trauma e bem-estar) que afetam a forma como uma pessoa se comporta e
interage com os outros. Por outras palavras, saber identificar o que as pessoas estao a
sentir, e saber o que acontece quando as pessoas se sentem dessa forma.

2. Melhorar os conhecimentos e as crencas em matéria de salde mental sobre os
riscos e as causas da angustia e de outros problemas neste ambito, sobre autocuidado
e apoio. Aprender mais sobre o que significa salde mental, o que significa ter um
problema e o que as pessoas podem fazer quando had um problema, aumenta a
literacia em saude mental.

3. Reduzir o estigma relativamente aos problemas de salde mental. Ajudar as
pessoas a compreender que podem ter problemas de saude mental, e que esta tudo
bem! — ndo devemos pensar coisas erradas sobre as pessoas quando elas estdo a
passar por momentos dificeis. Os problemas de salde mental ndo transformam as
pessoas num fardo. Elas merecem aceitagéo e apoio.



Seccao 1

4. Melhorar a capacidade de pedir ajuda no ambito da saude mental, ou seja:

e Saber quando obter ajuda — por exemplo: conhecer os seus “gatilhos”.

e Saber onde e como obter ajuda.

e Ter (ou desenvolver) competéncias de autocuidado.

e Saber 0 que procurar em termos de apoios e saber identificar um bom apoio.
e Melhorar as competéncias em auto-advocacia, 0 que significa ser capaz de
comunicar 0S seus pensamentos, sentimentos e 0 que precisa e deseja para a sua
saude mental. Significa também conhecer os seus direitos, ser capaz de reivindica-
los, e ser capaz de tomar as decisfes que sdo importantes para si.

As pessoas podem ndo procurar apoio para a sua saude mental, simplesmente por ndo
saberem reconhecer em si 0s sinais de alerta. Podem n&o saber como ou onde obter
apoio, ou podem sentir que ndo fazer nada é (ou parece ser) a op¢do mais segura.
Melhorar a literacia em saude mental significa facultar informacdo que permita
aumentar o conhecimento dos recursos e apoios existentes.

Utilizar uma lente autista para compreender a literacia em saude

mental

Estigma

O estigma é um fator crucial para que algumas
pessoas ndo procurem ajuda.®** Estigma é quando
alguém vé outra pessoa de forma negativa por
causa de uma caracteristica, traco ou rétulo. As
pessoas autistas podem n&o procurar ajuda por
medo de serem estigmatizadas por terceiros,
inclusive pelos prestadores de cuidados. O
conhecimento sobre a saude mental pode combater
o estigma que lhe esta associado, em jovens e em

Estigma é quando uma pessoa Vvé
negativamente os outros por causa
de uma caracteristica Unica ou de um
traco pessoal que pensa ser uma
fraqueza.

adultos.® A literacia nesta area, capacita uma pessoa a compreender a saude mental

em si propria e nos outros.

Auto-estigma

Auto-estigma € quando uma pessoa acredita que _

€ inferior por causa da sua condicdo, como por
exemplo, acreditar que se € inferior a outra pessoa
por causa da sua saude mental ou por ser autista.
Estigmatiza-se a si mesma.

A literacia em saude mental pode significar

Auto-estigma é quando uma pessoa
acredita que a sua condicdo a torna
inferior.

descobrir formas de encontrar espacos inclusivos, reforcar um sentimento de
pertenca ou ligar-se a uma comunidade de apoio para reduzir o sentimento de

isolamento.



Capacitismo internalizado

Capacitismo é quando uma pessoa € vista e
tratada como “menos que” por causa da sua
deficiéncia. Capacitismo internalizado €
guando uma pessoa com deficiéncia aceita que
ela é “menos que” as pessoas sem deficiéncia,
por causa da sua deficiéncia. Uma forma de as

pessoas autistas experienciarem o0 mundo pode ser
internalizando e passando a acreditar e aceitar) o que a sociedade diz que é “normal”’ e
“aceitavel”, e julgar-se, consequentemente, com base nesses padrbes, sentindo-se
menos do que os outros (ou seja, aceitar que ser autista a torna inferior). Isto pode
contribuir para problemas de salde mental ou sofrimento (como depresséo, ansiedade,
burnout), especialmente quando os autistas encaram de forma negativa a sua
condicdo. A literacia em saude mental pode significar o reconhecimento e a
compreensdo de como o capacitismo internalizado pode ter um efeito negativo

significativo na saude mental do autista.

Seccao 1

Por exemplo, o capacitismo
internalizado é aceitar que ser
autista torna a pessoa inferior.

absorvendo (ou seja,

“As pessoas (adultas) autistas podem muitas vezes sentir que sdo 'mas pessoas'
ou fracassos, ou que estdo sempre erradas, e que a pessoa que ndo € autista
esta sempre certa no que faz ou diz, porque internalizaram que o seu
comportamento € errado ou incorreto— fomos rudes sem saber, ndo vimos a
imagem por inteiro como deveriamos, pensamos ter agido bem em determinada
situacdo, e afinal ndo... e entdo, isso pode levar a que deixemos de confiar em
nés mesmos; a ideia de que ndo sabemos nada ou que, de alguma forma, néo
somos dignos de confianca, enquanto que, as pessoas em redor estao corretas,
sabem ou sdo confiaveis.”

“O suicidio é algo em que tenho pensado com muita frequéncia. A minha vida é
uma batalha constante pela sobrevivéncia contra as suposi¢cdes capacitistas que
me negam as necessidades basicas. Nao tenho vida social, porque as suposicées
capacitistas sobre a amizade, negam-me amigos. N&o tenho estabilidade
financeira, porque as suposi¢cOes capacitistas sobre aquilo que é um bom
empregado, negam-me um emprego. As suposi¢cdes capacitistas sobre autismo e
falta de inteligéncia, também me negam acesso a apoios para deficiéncia. Apesar
do numero crescente de autistas com doutoramento, ainda hd uma crenca,
mesmo entre os prestadores de servicos, de que, se eu tiver um doutoramento,
nao posso ser autista ou ndao sou “suficientemente autista”, para precisar de
apoio. Entdo, as atitudes capacitistas que me levam a pensar em suicidio com
alguma regularidade, sdo as mesmas que me impedem 0 acesso aos apoios que
me poderiam ajudar.”




Seccédo 1
Socializacdo e Comunicacao

As pessoas autistas podem agir, socializar e comunicar de forma diferente do que é
esperado pelas pessoas ndo autistas. Sdo estigmatizadas porque estéo fora da nogéao
de “normal” veiculada por uma cultura ndo autista. Este estigma pode afetar a saude
mental, 0 acesso a servi¢cos essenciais, 0 emprego, a educacao e a habitagcéo, e pode
levar a mal-entendidos perigosos com as autoridades. Dentro da comunidade autista, a
norma € existirem diferentes formas de socializacéo, e as dificuldades na comunicacéao
nao sao sentidas da mesma forma, que ao interagir com a comunidade ndo autista.

Uma melhor literacia em saude mental pode significar fornecer a informacao
necessaria as pessoas ndo autistas, para que sejam mais recetivas e aprendam
mais sobre as normas sociais dos autistas. Também requer uma compreensao da
forma como os autistas podem comunicar, que pode ndo corresponder as expectativas
dos ndo autistas. O bem-estar resulta da aceitacdo, da paciéncia e da escuta das
pessoas cuja maneira de ser, comportamentos, formas de comunicacdo ou
socializacdo, sao diferentes da "norma".

Ao mesmo tempo, a literacia em saude mental pode significar ajudar os autistas a
enfrentarem as atitudes sociais que existem atualmente. A literacia em saude
mental também pode significar, ajudar os autistas a desenvolver as competéncias para
expressarem de forma eficaz as suas intencoes.

Experiéncias vividas

As pessoas autistas relatam frequentemente ndo serem consultadas ou ouvidas sobre
as suas experiéncias de vida, e isso pode ter um efeito negativo persistente na sua
saude mental. A literacia em salude mental pode significar aumentar a compreensao e
a aceitacdo da sociedade sobre o autismo e o direito das pessoas autistas a
serem ouvidas.

Desafios em termos de salude mental

Tal como as pessoas ndo autistas, também os autistas podem enfrentar uma grande
variedade de desafios em termos de saude mental. Os autistas podem experienciar
dificuldades e sofrimento de formas que podem ou nao ser visiveis, e que podem ser
expressas de diferentes maneiras. Podem expressar a angustia de maneira diferente
das pessoas ndo autistas. Os desafios vividos a nivel da saude mental podem afetar a
forma como uma pessoa é capaz de descrever a sua experiéncia, utilizando métodos
de comunicacdo falados ou alternativos, ou como comunicam o0 seu estado mental,
utilizando linguagem corporal, expressodes faciais e tom de voz. Isso pode significar que
podem ndo parecer, na Otica de uma pessoa nao autista, ansiosos, deprimidos ou em
crise, quando de facto o estéo.
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Quem presta servigos de apoio, pode nédo ter a formacdo ou a compreensao de como
as dificuldades em termos de saude mental se podem apresentar em pessoas autistas.
Isto pode agravar as experiéncias dos autistas, quando procuram ajuda. E cria
barreiras no acesso ao apoio de saude mental de que precisam. As pessoas autistas
adultas podem sentir-se invalidadas e ignoradas pelos profissionais.

A literacia em saude mental pode significar uma compreensao sobre a importancia
que assume perguntar, respeitar e ouvir o que autistas partilham sobre a sua
saude mental. Envolve também compreender os efeitos nefastos em termos de saude
gue um autista experiencia devido aos obstaculos que encontra para receber o
diagndstico correto, ou 0 acesso aos apoios adequados, pois as suas necessidades
nao sao reconhecidas por outras pessoas.

Problema da dupla empatia

O “problema da dupla empatia” refere-se a

situacdo em que, pessoas com diferentes _
perspetivas e formas de comunicacdo, tém uma
falha na compreensédo dos pontos de vista umas
das outras.® Trz_sldicionalme_nte, per_1§ava-se que SersEE A8 pEEmeEs me Al s
eram s6 os autistas que tinham dificuldade em perspetivas para terem empatia ou
compreender a visdo ndo autista. No entanto, o verem os pontos de vista umas das
problema da dupla empatia mostra que essa outras.

dificuldade ocorre nos dois sentidos, uma vez que

as pessoas ndo autistas também nao sao

capazes de compreender a perspetiva dos autistas.’

O Problema da dupla empatia
refere-se as dificuldades com que se

A literacia em saude mental pode significar entender o “problema da dupla empatia”
gue os autistas experimentam com pessoas nao autistas, e vice-versa. E saber
gue as pessoas nao autistas precisam de aprender como € que as pessoas autistas
vivenciam as coisas. Isso permite que ambos os lados vejam ambas as perspetivas, 0
que abre caminho a promoc¢édo da saude mental e do bem-estar. Ouvir as pessoas
autistas, € onde a verdadeira mudanca e compreensao podem florescer.
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“A comunicacdo com néo autistas sempre foi um problema para mim. E suposto que
eu comunique de forma nao autista, seguindo um manual enorme de regras sociais.
Regras sobre expressfes faciais, sobre tons de voz, sobre inflexdes de voz, sobre
linguagem corporal, sobre interpretacdo da linguagem falada e do subtexto. Nao
tenho problemas de comunicagcdo com outras pessoas autistas, porque nés, mais ou
menos, utilizamos as mesmas regras. Mas as pessoas nao autistas esperam que eu
‘fale a lingua delas', em vez de irem ao meu encontro a meio do caminho. Assim,
pode ser dificil conversar com ndo autistas sobre as minhas necessidades ou, mais
concretamente, ver as minhas necessidades satisfeitas. As minhas necessidades
nao sao diferentes das necessidades das outras pessoas; ndo Sao especiais.
Simplesmente, ndo sédo atendidas, porque as pessoas ndo autistas interpretam-me
mal constantemente, porque tentam entender-me de acordo com as suas regras. As
pessoas pensam que estou a ser hostil, porque tém uma ideia ndo autista do que
significa “ser amigavel’. As pessoas pensam que ndo estou a ser empatico, quando
estou apenas a mostrar empatia de uma maneira diferente e “anormal’. A
comunicacdo € feita nos dois sentidos — s6 posso ir até certo ponto, quando as
outras pessoas ndo se esforcam para compreender que, mesmo que eu esteja a
falar inglés, o meu idioma ndo € o mesmo que o seu.”

Experiéncias autistas com a literacia em saude mental

“Entrei no meu banco com um cheque avultado, ha algumas semanas (apenas uma
pequena heranca). Eu nunca tenho cheques avultados, e a pessoa da caixa queria
saber onde eu o consegui. Figuei um pouco confuso, porque nunca fui questionado
antes sobre uma coisa dessas. Como €é vulgar, a pessoa da caixa pensou que eu
estava a ficar agitado, coisa da qual sou muitas vezes acusado, embora eu nao
tenha de todo consciéncia disso. Eu estava simplesmente a tentar entender porque
€ que precisava de |Ihe dar informac¢des sobre onde havia recebido o cheque. Em
vez de agravar a situacdo, a pessoa da caixa disse: 'Senhor, posso ver que esta a
ficar agitado comigo’.

Devido ao meu autodiagnostico recente, de repente apercebi-me de que devia fazer
saber que ndo estava agitado, mas que, por ser autista, muitas vezes as pessoas
pensam que estou chateado. Ela deixou-me imediatamente a vontade, dizendo:
'‘Bem, entdo n&do ha problema, eu entendo!" Eu fiquei chocado, pela positiva, por isto
ter acontecido, e fez-me compreender que existem diferentes maneiras pelas quais
as pessoas comunicam. Esta sensibilizacdo foi positiva tanto para mim, por me fazer
aperceber do que se passava comigo, quanto para a pessoa da caixa, que pb6de

comunicar abertamente o seu sentimento sobre a nossa conversa.”
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‘Houve muitas vezes em que senti que estava 'avariado' ou que era 'defeituoso’.
Parece ser uma experiéncia comum em autistas. E embora eu entenda que sou
apenas diferente, ainda acontece. Ser tratado como se fosse “defeituoso” ou
‘indesejado” por tantas pessoas, geralmente bem-intencionadas, pode ter um forte
impacto nos nossos sentimentos sobre nGs proprios, mesmo quando sabemos que
esse tratamento ndo é justificado ou que muitas vezes provém da ignorancia. A
maioria das pessoas nao faz ideia de que nos trata de formas problematicas, que
afetam negativamente a nossa saude mental. Estdo apenas a comportar-se
'normalmente’, ignorando o facto de que, 'normal’, é definido por aqueles que estao
no poder e que ndo se aplica a todos. As vezes, conversar com alguém sobre isso
pode fazer a diferenca, mas muitas pessoas ficam na defensiva e mostram
explicitamente que ha algo de errado comigo. E isso que a medicalizacdo e a
patologizacdo das diferencas neuroldgicas faz: leva a que tenhamos uma auto-
imagem negativa e nociva, que € constantemente reforcada pela ideia de que,
gualquer coisa a que a comunidade médica chama deficiéncia, é intrinsecamente
ma. Eu ndo estou avariado. Eu ndo tenho um defeito. Ndo h& nada de errado
comigo. No entanto, sou deficiente.”
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Seccao 2

Compreender a Saude Mental

Resumo

e Ter saude mental é ter a capacidade de sentir, pensar e agir, em formas que
nos ajudem a aproveitar a vida e a lidar com as dificuldades.

e Os problemas de saude mental podem ocorrer quando uma pessoa experiencia
muitas dificuldades.

e As razdes que podem levar uma pessoa a sofrer mentalmente, sdo varias.
Frequentemente, estdo relacionadas com episédios que ocorrem no seu
ambiente e/ou com a forma como a pessoa 0s entende.

e A percecdao € individual e pode afetar o bem-estar.

e Uma pessoa pode experienciar os lados positivos e negativos da satude mental
ao mesmo tempo.

Assim como, todos nds, passamos por varios estados de saude fisica ao longo das
nossas vidas, também experienciamos diferentes estados de saude mental. A saude
mental, assim como a saude fisica, tem aspetos positivos e negativos. As pessoas
podem ter uma boa saude mental em alguns aspetos e, ao mesmo tempo, ter
dificuldades com outros.

Existem muitas palavras para descrever a saude mental. Algumas delas podem
ser mais lesivas do que outras. Expressdes como, “transtornos mentais”, “doenca
mental”’, “dificuldades de saude mental” e “problemas de saude mental”, sao
historicamente estigmatizantes e podem ser patologizantes, sugerindo que as
experiéncias sdo “anormais”. Estes termos, quando usados isoladamente, podem nao
mostrar toda a extensdo do que significa a saude mental, nem refletir a saide mental
como parte da experiéncia humana. Nesta seccao, tentamos enquadrar e descrever de
uma forma mais ampla a saide mental e os seus diferentes aspetos, de modo que
possa refletir a experiéncia vivida.

E importante também entender o efeito que o contexto tem, na satde mental de uma
pessoa, para desmontar 0os mitos que a cercam. O contexto, significa os ambientes e
as situacdes em que as pessoas se encontram. E um mito, que tudo o que diz respeito
a saude mental de uma pessoa, tenha a ver apenas com a pessoa que experiencia
esse estado; que o estado de saude mental de uma pessoa se deva apenas a algo que
se passa dentro dela.
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A saude mental diz respeito também as interacfes entre a pessoa e 0s varios
ambientes com que interage (como estimulos sensoriais, familia, escola, local de
trabalho, sistemas de apoio etc.).

O estado de saude mental de uma pessoa, geralmente, depende dos recursos a que
ela pode aceder fora de si mesma, como servi¢os, habitacdo segura, apoio social,
alimentacdo saudavel, literatura sobre saude mental ou atividades significativas. Isto
ajuda as pessoas a crescerem, a serem saudaveis, e permite que tenham confianca
para pedir ajuda. Todos tém também pontos fortes, que vém de dentro de si mesmos
(por exemplo, as suas emocgdes, pensamentos, atitudes, perspetivas e
comportamentos), que podem contribuir para uma boa saude mental.

A saude mental de uma pessoa pode variar de dia para dia, pois ela ndo € um estado
fixo e ndo é “tudo ou nada” — € dimensional. Uma pessoa pode sentir-se melhor ou pior
de um dia para o outro. Depende do que esta a acontecer na sua vida.

A saude mental depende da pessoa, dos seus contextos e da sua resposta aos
mesmos.

Definir saude mental

Existem muitas definicbes de salude mental. A

Agéncia de Saude Publica do Canada (2006)! adota _
uma definicdo ampla de saude mental, como sendo A satide mental & a capacidade
“a capacidade que cada um de nés tem de sentir, que cada um de nds tem de
pensar e agir, de maneira a melhorar a nossa aptidao sentir, pensar e agir, de
para desfrutar a vida e lidar com os desafios que maneira a melhorar a nossa
enfrentamos. Trata-se de um sentimento afirmativo de aptiddo para desfrutar a vida e
bem-estar emocional e espiritual, que respeita a lidar com os desafios que
importancia da cultura, equidade, justica social, enfrentamos.

interconexdes e dignidade pessoal.”

Saude mental positiva: do baixo ao alto

A saude mental tem também uma dimenséo afirmativa. Nao é apenas uma auséncia de
problemas. A saude mental positiva € muitas vezes descrita como abrangendo um
continuo, desde a saude mental pouco positiva (as vezes descrita como “a definhar”),
até a saude mental altamente positiva (as vezes descrita como “a florescer”).? Isto é
ilustrado no diagrama da préoxima pagina.
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A saude mental altamente positiva envolve:
e Sentir emocgdes positivas regularmente
e Exemplos: estar de bom humor, feliz, alegre,
calmo e pacifico
e Estar geralmente satisfeito com a vida
e Experienciar bem-estar psicologico
e Exemplos: crescer enquanto pessoa, sentir
um senso de propdosito, aceitar-se
e Experienciar bem-estar social
e Exemplos: sentir-se incluido pelos outros,
sentir-se aceite pelos outros e pela sociedade.

Por outro lado, a salude mental positiva baixa
significa raramente sentir emocdes positivas e
satisfacdo com a vida, e ndo experienciar
regularmente o bem-estar psicolégico e social. SO
porque uma pessoa tem baixa saude mental
positiva, ndo significa que ela tenha muito
sofrimento: significa apenas que ndo esta a sentir um
estado positivo com frequéncia. Muitas pessoas
experienciam o0 que € definido como ‘niveis
moderados de salude mental’.

Seccao 2

Saude mental
positiva elevada

Emocoes positivas
elevadas, satisfacdo
de vida elevado,
elevados niveis de
bem-estar
percecionado social e
psicolégico

Saude mental
positiva moderada

Saude mental
positiva baixa

Emocdes positivas e
satisfacdo de vida
baixos, baixos niveis de
bem-estar percecionado
social e psicologico

Saude mental negativa: da auséncia de sofrimento a problemas de saude

mental

A saude mental também pode abranger, desde a auséncia de sofrimento, até sérios
problemas de saude mental. Isso € ilustrado no diagrama abaixo:

Sem Sofrimento  Sofrimento mental

Satisfeito, Chateado, aborrecido, triste,
infeliz, zangado, amargo,

em baixo, taciturno,
desamparado, desconsolado,
angustiado, desanimado,
abatido, de coragao partido,
pessimista

contentamento

Problema de Saude
Mental

Triste. desmoralizado, aflito,
desesperado

Exemplo de diagnosticos
de perturbagoes mentais:
depressdo, ansiedade,
psicose
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O que é o sofrimento mental?

Quando a situagao de uma pessoa se torna. |

desafiante (por exemplo, por ser excluida,

fazer um teste, ir a uma entrevista de O sofrimento mental ¢ uma
emprego, falar com uma pessoa nova), ela experiéncia de sentimentos
pode sentir um sinal interno de stress — uma negativos, que muitas vezes é um
‘resposta ao stress.” Este stress também é sinal de stress.

conhecido como sofrimento mental. O

sofrimento mental ndo € necessariamente

mau. Ele pode preparar uma pessoa para fazer algo. Por exemplo, pode ajudar uma
pessoa a aceder a recursos — 0S apoios que podem ajudar uma pessoa a lidar com
desafios. O sofrimento mental também pode levar uma pessoa a envolver-se em certos

comportamentos ou acoes, que podem ajudar a diminuir o stress.

O sofrimento pode ter muitos componentes positivos e negativos, incluindo:
e sentimentos (por exemplo, energizado, motivado versus esgotado, frustrado)

e pensamentos (por exemplo, pensamentos positivos: “Isto € novo, mas vou tentar”
versus pensamentos negativos: “O que é que eles pensam de mim?”)

e respostas do corpo (por exemplo, dores de estbmago ou musculares, batimentos
cardiacos acelerados, tremores)

e comportamentos (por exemplo, aceder a apoios ou criar um plano, versus evitar ou
gritar).

O sofrimento mental faz parte da saude mental e as pessoas sentem-na de varias
maneiras. O sofrimento pode fazer parte de uma boa saiude mental. Os sentimentos
gue surgem em alturas de sofrimento (por exemplo, sentir-se triste, irritado, em péanico
ou com raiva), geralmente sédo respostas muito apropriadas aos desafios da vida. Sao
maneiras pelas quais, o corpo e a mente de uma pessoa, lhe dizem que algo dificil ou
perturbador estd a acontecer na sua vida. SO porgue uma pessoa se pode sentir
stressada ou sobrecarregada as vezes, nao significa que ela ndo tenha uma saude
mental positiva. Perceber quando esta stressada e vivencia-lo de uma maneira que nao
a leve a mais angustia, é importante para uma boa salde mental.

Quando as pessoas experienciam sofrimento mental, elas nao estao “doentes”
ou “transtornadas”. E preciso paciéncia e apoio. As pessoas devem ter a
possibilidade de desenvolver habilidades e vivenciar a angustia de forma saudavel.
Também pode ser que seja o ambiente que precise de se adaptar, ndo a pessoa.
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O que séo problemas de saude mental?

Quando as causas do sofrimento sao intensas, ou _

ndo desaparecem, e esse stress supera 0S

recursos pessoais, o sofrimento mental da pessoa Problema de sadde mental
pode-se tornar num problema de satde mental.  ,contece quando as causas do
Os problemas de saude mental podem ter sofrimento superam os recursos
combinagdes de causas internas (por exemplo, pessoais.

condi¢cdes fisicas, genéticas) e externas (por

exemplo, ambiente, eventos traumatizantes).

De acordo com as Diretrizes Australianas de Primeiros Socorros de Saude Mental na
Deficiéncia Intelectual®: “Um problema de saude mental ocorre quando ha uma grande
mudanca na forma habitual de pensar, sentir ou comportar-se, da pessoa. Afeta a
capacidade de a pessoa continuar com a vida. Nao desaparece rapidamente, ou dura
mais do que aquilo que é esperado em emocdes ou reagdes normais. Pode envolver
uma doenca mental diagnosticada, um agravamento da salde mental ou um problema
ndo diagnosticado, ou um problema com drogas ou alcool.”

Um problema de saude mental pode significar que uma pessoa precisa de mais apoio,
para além das estratégias e recursos aos quais ja tem acesso. O sofrimento mental e
os problemas de saude mental podem acontecer ao mesmo tempo. Os problemas
de saude mental podem ter impacto no emprego, has experiéncias académicas e na
realizacédo de objetivos pessoais, e nos relacionamentos. Este estado pode levar a que
a pessoa se sinta mal, ao ponto de dificultar o bom desempenho nas diferentes
dimensdes que considera importantes na sua vida.

Uma pessoa com problemas de salde mental pode sentir:

¢ sofrimento emocional

e perda de controlo sobre as suas emocdes

e imensa tristeza e/ou raiva

e exaustao

e isolamento

¢ interacOes sociais negativas consistentes

e funcdo cognitiva inconsistente (por exemplo, falta de concentracdo; lapsos de
memoria)

e pensamentos suicidas.
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Tradicionalmente, os guias de literacia em saude mental fazem uma distingcdo entre um
problema de saude mental e um transtorno/doenga mental. O termo “transtorno/doenca
mental” é frequentemente usado para referir “uma doenga diagnosticavel que afeta o
pensamento, o estado emocional e 0 comportamento de uma pessoa, e perturba a sua
capacidade de trabalhar e realizar outras atividades diarias, e de se envolver em
relacionamentos pessoais satisfatérios”.

“Diagnosticavel” significa que os padrdes de NG
pensamentos, sentimentos e comportamentos de

uma pessoa, se encaixam numa descricido existente Diagnosticavel significa:

num sistema de classificacdo, e que esse padrdo 1. 0s padrdes de

esta a ter um efeito negativo na vida dessa pessoa. ~ Pensamentos, sentimentos e

Como os diagndsticos fazem parte do modelo ~ comportamentos

médico de patologia, eles podem ser muito ~ correspondem - a - uma
descrlgao existente num

estigmatizantes, ser causa de vergonha e,
consequentemente, piorar os problemas de saude
mental em algumas pessoas. No entanto, para

sistema de classificacdo
2. 0 padrdo estd a ter um
efeito negativo na vida da

outras pessoas, um diagnostico de saude mental é
visto como util, na medida em que pode ajudar a
explicar as experiéncias vividas, ao fornecer um
nome e a linguagem para descrever as mesmas, ou
pode ajudar a obter apoios (por exemplo, os sistemas de salde e 0s servi¢os sociais
podem exigir um diagnostico para facultar recursos). Alguns sistemas de classificacao
gue pode encontrar sdo o Manual diagnoéstico e estatistico das perturbacdes
mentais, publicado pela Associacdo Psiquiatrica Americana, ou a Classificacédo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude,
publicado pela Organizacdo Mundial da Saude.

pessoa.

Estes rétulos sdo baseados na avaliacdo de uma pessoa (geralmente um médico)
e nem sempre sdo totalmente precisos. Em alguns casos, o viés de género e o
racismo podem afetar o diagndstico. Alguns servicos de salde mental podem recusar
atender autistas, por terem um diagndstico de autismo. E possivel que os profissionais
nao percebam ou ndo consigam ver as dificuldades de um autista, como problemas de
saude mental, ou ndo se disponibilizem a ouvir 0 que os autistas |hes estdo a dizer.
Isso pode ter um impacto imenso na sua saude mental.
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Saude mental em duas dimensoes

Estas duas dimensdes (0 continuo de saude mental positiva e 0 continuo de sofrimento
mental) estdo relacionadas, mas ndo sdo a mesma coisa.®

Uma pessoa pode encontrar-se em diferentes combinacfes de sofrimento e
saude mental positiva. Por exemplo, as pessoas podem ter estados de saude mental
positivos e experienciar sofrimento mental. Podem sentir baixa salde mental positiva,
mas nao sentir muito sofrimento mental. Outras podem ter baixa saude mental positiva
e ter problemas de satde mental. Isso é exibido no diagrama seguinte.

Saude mental positiva alta

(OO
e R

Saude mental positiva baixa

Problemas de
salude mental

Saude mental positiva baixa

Saude mental positiva alta

Sem sofrimento

= Problema de Saide mental

OO

A mensagem importante a retirar daqui € que o estado de saude mental de uma
pessoa pode ser positivo e negativo. Quando uma pessoa pensa em ser
‘mentalmente saudavel”, isso pode significar pensar sobre o que precisa de acontecer,
para que ela possa sentir uma saude mental positiva e menos negativa. Se um autista
esta a sentir muito sofrimento mental ou problemas de saude mental, pode querer mais
apoio. A Seccdao 6 e a Seccado 7 deste guia sao sobre diferentes tipos de apoio.
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Compreender o Autismo

Resumo

e O autismo n&o € um problema de saude mental.

¢ Nem todos os autistas sdo iguais.

e As pessoas autistas ttm uma ampla gama de habilidades e diferengas.

e Identidade de género, raca, cultura e caracteristicas socioecondémicas dos
autistas afetam as suas experiéncias e o0 seu curso de vida.

e Esta diversidade precisa de ser tida em conta nos cuidados e apoios.

O autismo ndo é um problema de satude mental. E descrito como sendo uma
condicao “de neurodesenvolvimento”, porque € uma diferenga com a qual as pessoas
nascem, que envolve o cérebro e o sistema nervoso. Ndo € algo que possa ser
“curado”. O autismo é uma forma de ser.

O autismo € uma diferenca em termos de comunicacéo social. As pessoas autistas
podem interagir com outras pessoas de maneiras diferentes, pois experienciam o
mundo social de maneira diferente das pessoas nao autistas. Iniciar, manter e nutrir
relacionamentos sociais, pode ser confuso ou dificil. Os autistas podem né&o
compreender intuitivamente as expectativas ocultas das situac¢des sociais.

As pessoas que ndo sao autistas podem esperar que a interacdo social e a
comunicacdo sejam de uma certa maneira, e podem achar dificil entender e interagir
com pessoas que nao atendem a essas expectativas. Se as pessoas nao autistas nao
conseguem entender a perspetiva da pessoa autista, pode ser dificil para elas sentir
empatia relativamente as necessidades, desejos e sentimentos da pessoa autista.

Os autistas podem ter dificuldade em comunicar as suas necessidades, desejos e
sentimentos, de forma que as pessoas nao autistas possam entender, da mesma forma
gue as pessoas nao autistas podem ter problemas para entender a comunicacao
autista.
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sAutismo E diverso
s Autismo E diferencas cognitivas

» Autismo E diferencas sensoriais que impactam a capacidade
da pessoa de funcionar

» Autismo E diferencas de comunicagio
s Autismo E diferencas de percecio e processamento
+ Autismo E outra forma de ser humano

O que sdo algumas
coisas de que o
autismo E

sAutismo NAO E uma doenca mental

* Autismo NAO E especifico para um género, cultura, pais ou
grupo étnico

Apesar de poder ser

algo, experienciado de * Autismo NJiﬂO E o mesmo que deficiéncia intelectual
* Autismo NAO E uma dificuldade de escrita ou de coordenacdo
forma comum por .
pessoas autistas, o que s Autismo NAO E definido por meltdowns, comportamentos de
o autismo NKO E’ auto dano ou comportamentos "problematicos"

» Autismo NAO E estados ndo verbais ou pré-verbais
sAutismo NAO E convulsdes ou epilepsia

“‘Enquanto adulto com autismo, ha uma tremenda pressao para me encaixar — para
nao ser autista. Pode ser capacitismo internalizado, mas € dolorosamente dificil —
até mesmo impossivel — reconhecer que preciso de ajuda e depois pedir ajuda
quando necessério. Eu ndo consigo fazé-lo.”

“Sou muito abengoado: sou financeiramente estavel, tenho uma familia grande e
solidéria, conheco os servigos da minha comunidade e sei como acedé-los. Mesmo
assim, sou autista. Embora a minha forma de ganhar a vida seja a defender os
outros, ndo consigo falar por mim, para melhorar a minha prépria vida. Embora seja
verdade que os apoios de saude mental que temos para os autistas adultos, sejam
lamentavelmente inadequados, esse ndo € 0 meu maior obstaculo em termos de
saude mental e bem-estar — comunicar as minhas necessidades e poder partilhar a
minha vida interior, é. Se quisermos melhorar as condi¢cdes de salde mental das
pessoas no espectro, temos de encontrar uma maneira de resolver isto. Como

podemos deixar de estigmatizar o ato de procurar respostas fora de n6s mesmos?”
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“‘Enquanto autista sénior, pai de um adulto autista, e alguém que trabalha no campo
do autismo, ajudo outras pessoas a obter o que precisam. Defendo-as — de forma
assertiva e eficaz. Quando se trata de cuidar de mim mesmo, de estabelecer limites
e pedir ajuda — essa é uma histéria diferente e tem sido um desafio ao longo da
minha vida. As competéncias de comunicagédo que uso para resolver os desafios de
outras pessoas, desvanecem-se quando se trata das minhas préprias necessidades.
Talvez a minha consciéncia do estigma que existe em torno da saude mental em
geral, e em particular da comunidade autista, tenha tornado muito dificil para mim
procurar ajuda. Eu sei que é irracional, mas aqui estamos. As palavras
simplesmente nao vém.”

O autismo envolve algum grau de diferenca na interacdo com 0s outros, ha expressao
das emocdes, e no modo de experienciar o0 mundo fisico e sensorial. Os autistas,
muitas vezes, experienciam o mundo de maneiras muito diferentes das pessoas néo
autistas. Muitas pessoas autistas podem experienciar e sentir o mundo de forma
bastante intensa. Essa intensidade pode revelar-se num interesse que manifestam por
certos temas, ou gostar tanto de certas coisas que, repeti-las, pode ser extremamente
gratificante e reconfortante (por exemplo, movimentos corporais, sons, palavras). Pode
incluir também a forma como sentem as suas proprias emocdes ou as emocdes dos
outros.

Algumas pessoas autistas tém experiéncias positivas com diferentes tipos de estimulos
sensoriais (por exemplo, abracos de pressao profunda, cobertores pesados, certos
aromas) que as ajudam a sentirem-se calmas. Por outro lado, algumas pessoas
autistas tém experiéncias negativas intensas (até mesmo dolorosas), por causa de
alguns estimulos sensoriais, incluindo muito barulho, luzes brilhantes ou fluorescentes,
o toque, ou outras formas de sobre-estimulacdo. Essas experiéncias podem mudar ao
longo da vida.

Experiéncias de autistas relativamente ao autismo

“A minha experiéncia com o autismo, sdo os meus modelos militares construidos do
zero. Construo tanques, pistolas, aeronaves, etc. Tudo do zero. A minha mente
funciona como uma impressora 3D.”
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“Sempre soube que era diferente, mesmo antes do meu primeiro dia de aulas. Mas
as coisas estavam na generalidade bem, até eu comecar a escola. Foi entdo que,
dia apos dia, a minha diferenca fez com que me destacasse de muitas maneiras
negativas. Foi apenas aos 42 anos, e depois de varios diagnosticos diferentes, que
se descobriu que eu sou autista.”

“Saber aquilo que faz com que eu me sinta tdo diferente, salvou a minha vida, mas
as décadas de abuso e trauma acumulados, deixaram a minha saude mental em
frangalhos. Os autistas precisam de apoio durante toda a vida, mas ha muito pouco
em termos de apoio. Ao contrario das pessoas nao autistas, que podem pensar,
sonhar e planear a reforma — tendemos a néo pensar dessa maneira. Pensamos
em coisas como o suicidio. Isso tem de mudar.”

“‘Encontrar uma comunidade de pessoas como eu tem sido um salva-vidas absoluto.
N&o senti problemas de comunicacdo com 0s outros autistas e descobri que,
praticamente todos nés, passamos por grandes dificuldades e discriminacdo por
aquilo que sdo 0s nossos tracos autistas. Uma das coisas mais libertadoras que
alguém me disse, no inicio da minha jornada de diagnéstico, foi que "sou
perfeitamente normal para alguém como eu". Guardei iSSO no meu coracdo, e
encontrei muitas pessoas que sdo exatamente como eu, ao longo do caminho.”

O espectro

7

O autismo € entendido como um espectro de experiéncias. A utilizacdo do termo
“espectro” enfatiza o quao unico é cada autista; ndo ha duas pessoas autistas que
sintam o mundo da mesma maneira. O autismo € complexo e multidimensional; ndo &
linear. O grau e os tipos de apoio que uma pessoa autista pode precisar, variam muito
dependendo da pessoa, das suas experiéncias e dos seus contextos, e podem mudar
ao longo da vida.

A cor do arco-iris representa o
“espectro”, pois cada individuo
autista é diferente e tem uma
variedade de pontos fortes e
desafios.

O simbolo do infinito representa a
inclusdo e integracdo das pessoas
autistas na sociedade.

25




Seccao 3

O simbolo do arco-iris infinito (imagem acima), representa a diversidade do espectro do
autismo e o movimento da neurodiversidade. Isso inclui pessoas com perturbacéo de
défice de atencao/hiperatividade, dificuldades de aprendizagem, paralisia cerebral, ou
pessoas rotuladas com diagnésticos de saude mental. A cor do arco-iris representa o
“‘espectro”, pois cada pessoa autista é diferente e tem muitos pontos fortes e desafios.
O simbolo do infinito representa a incluséo e integracédo dos autistas na sociedade.

A peca de puzzle, que é normalmente vista nos media, ndo é utilizada aqui, porque
pode ser muito perturbadora para muitos autistas. A peca de puzzle é muito infantil,
concentra-se em atitudes negativas em relacdo ao autismo, e implica que o autismo
precisa de ser completado, resolvido ou consertado. Pelo contrario, o simbolo do
infinito concentra-se no espectro das experiéncias autistas.

Diversidade do Autismo

A populacéo autista é extremamente diversa. Por exemplo, o autismo ocorre em todas
as culturas, etnias e niveis de rendimento. As experiéncias dos autistas de diferentes
grupos da sociedade, precisam de uma voz. Cada parte da identidade de uma pessoa
autista € afetada de formas diferentes, em diferentes momentos da sua vida. Muitas
das identidades, séo transversais as experiéncias cognitivas e emocionais. A seguir,
estdo apenas alguns desses aspetos importantes a serem considerados.

Mulheres autistas

Muitas mulheres autistas foram ignoradas
quando criangas, mesmo com sinais de | «so, uma mulher de 47 anos. Eui
dificuldades e a sentirem-se diferentes. As diagnosticada aos 40, depois de ambos
mulheres s&o identificadas como autistas, os meus filhos terem  sido
frequentemente mais tarde do que os homens | diagnosticados — autistas. — Muitas
(ou seja, elas sdo diagnosticadas como autistas | Pes$°3s @inda ndo acreditam que uma

A . mulher pode ser autista, e isso faz com
na adolescéncia ou na idade adulta). Por e 5 ouEETEe eliE el
exemplo, no inicio da infancia, a propor¢do que | até a menor acomodacio. Costumo
muitas vezes € relatada é de 3:1; ou seja, para | ouvir ‘Ndo parece autista' ou ‘toda a
cada trés meninos, uma menina recebe o | gente é um pouco autista’. Ambos os
diagndstico.! Na idade adulta, a proporgio esta | comentarios 580 altamente

. , desvalorizantes. Isso impacta a minha
em cerca de 1,8:1; isto €, para cada 1,8 homens 2

. . L, i saude mental.”
autistas, uma mulher autista é diagnosticada.?

Muitas mulheres autistas, que foram ignoradas e ndo diagnosticadas na infancia,
relatam, frequentemente, ser rotuladas com outros termos, muitos dos quais
negativos. Algumas mulheres autistas também acabam com uma lista imprecisa de
diagndsticos (por exemplo, uma das nossas assessoras foi diagnosticada com
bipolaridade, em vez de autismo, quando tinha 16 anos). Isto pode acontecer porque as
ferramentas tradicionais de avaliagdo do autismo foram desenvolvidas, quase
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inteiramente, tendo por referéncia os tracos mais comuns do autismo em meninos e
homens.

Ora, se as meninas e as mulheres autistas expressam o0 seu autismo de forma
diferente dos meninos ou homens, o autismo no feminino pode ser ignorado. Por
exemplo, desde cedo, existem pressdes sociais que ensinam e reforcam os papéis de
género, que estabelecem expectativas mais altas para que mulheres e meninas sejam
sociais, e as mulheres autistas podem aprender, desde cedo, a mostrar essas
caracteristicas de uma forma socialmente aceitavel.

As mulheres autistas podem muitas vezes imitar os comportamentos e
maneirismos dos outros, mascarar as suas proprias dificuldades, ter interesses
que sado como os dos seus colegas nao autistas, ou ter tragcos considerados
socialmente aceitaveis e femininos. Tudo isso contribui para erros de diagnostico e
auséncias de diagndéstico em meninas e mulheres autistas.

Autismo, género e sexualidade

As identidades de género e a sexualidade sdo | .
Eu gostaria que as pessoas

aspetos importantes da experiéncia humana. Os
autistas podem ser desacreditados no que diz
respeito a sua identidade de género e sexualidade.
Existe 0 mito de que, porque uma pessoa € autista,
ndo consegue entender o que significa género e

tivessem ligado a outras questdes
para além do meu autismo. Foi
um grande foco da minha
infancia, mas eu tinha outras
coisas a acontecer. Por exemplo,

sempre fui trans — havia sinais,
mas acho que foram descartados
como comportamento autista
estranho, e reacdes indiferentes
ou negativas empurraram-me
para o armario.”

orientacdo sexual, ou que isso ndo é importante.

Os adultos autistas, em alguns casos, manifestam
uma identidade de género diferente do seu género
atribuido. Em comparacao com adultos que ndo séo
autistas, os autistas adultos sdo mais propensos
a ser transgénero, ndo-binario, transgénero com
fluidez de género ou agénero (ou outra identidade de género nao listada aqui).
Muitos autistas fazem parte da comunidade LGBTQI+.> Quando se trata de
sexualidade, as pessoas autistas tendem a ser mais abertas em relagéo a nao se
identificarem com a heterossexualidade, do que as
ndo autistas.*

Autismo e raga O estado socioeconémico

refere-se a posicdo de uma
pessoa ou de um grupo na
sociedade, e envolve:

O autismo pode ser sentido de formas diferentes de
acordo com a raca, religido e cultura. Esses fatores

podem influenciar a forma como o autismo é e
diagnosticado, bem como o acesso aos apoios. Em .
muitas sociedades, grupos racializados sao - ocupagao

. rendimento

frequentemente diagnosticados mais tarde do que os
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seus pares brancos.® Grupos racializados também sdo mais propensos a receber
diagnésticos de saude mental, antes de um diagndéstico de autismo.® As barreiras
linguisticas também aumentam os desafios e podem atrasar diagndsticos e apoios.®
Criancas de grupos racializados, com mais baixo nivel socioeconémico, podem esperar
mais e receber menos servigos, em comparacao com 0s seus pares brancos, mesmo
aqueles que tém origens socioecondémicas semelhantes.’®

Existem também elementos culturais que se erguem como obstaculos dentro de
comunidades racializadas, onde o estigma, a falta de conhecimento e a aceitacédo
do autismo, dificultam a divulgacdo e o apoio apropriado para o mesmo. Por
exemplo, em algumas comunidades asiaticas e do sul da Asia, acredita-se que o
autismo seja causado por erros familiares ou karma de uma vida passada.® Esses
elementos podem levar & exclusdo e ao estigma em relacao ao autismo. Os cuidadores
familiares podem hesitar em procurar ajuda por causa do estigma.

7

A comunidade indigena autista € muito sub-representada e, muitas vezes,
esquecida. A opressao e a discriminacdo sofridas de forma consistente pelos grupos
indigenas, dificultam o acesso e a procura do melhor apoio para as suas necessidades
de saude mental. Muitas ferramentas carecem de sensibilidade cultural.’® O acesso a
cuidados de saude, a apoios e a prestadores de servicos culturalmente sensiveis, €
muitas vezes deficiente, especialmente para autistas indigenas que vivem em &areas
residenciais remotas do Canada.!' Existe uma necessidade significativa de acesso as
estruturas de apoio para as pessoas autistas indigenas, mas ha frequentemente falta
de recursos, investigagéo e financiamento.

Autismo e estado socioecondémico

O estado socioecondmico pode afetar a forma [, T ——
A deficiéncia invisivel e as

como o autismo é identificado e apoiado. O estado
socioeconémico refere-se a posicdo de uma
pessoa ou grupo na sociedade e envolve fatores
como educacédo, ocupacao, rendimento e riqueza.
Pessoas com um estado socioecondmico mais
baixo e que vivem em bairros desfavorecidos e
remotos S80 menos propensas a receber um
diagnoéstico de autismo, de forma rapida, e
aceder a apoios.#?3  Muitas vezes, as
comunidades imigrantes e racializadas sao mais
propensas a enfrentar essas barreiras econémicas.

barreiras que a nossa sociedade
cria para pessoas como eu, ndao sao
vistas e nao sdo validadas, ou
apreciadas pela sociedade em
geral. Pessoas que se identificam,
ou que sdo percebidas por outras
como minoria racializada/visivel,
deficiéncia visualmente
identificavel etc. tém ainda mais
dificuldades do que eu.”
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“Sempre achei praticamente impossivel encontrar um emprego. Nao importa qual
seja 0 conjunto de competéncias necessario para um determinado trabalho, ha
sempre um teste de competéncias sociais. Comeca logo desde o inicio, com as
diretrizes para os curriculos e cartas de apresentagdo, e sO piora, com a entrevista.
Alguns empregadores que fizeram tentativas genuinas de incluir autistas nas suas
forcas de trabalho, nem sequer fazem entrevistas com candidatos autistas. Mas
esses empregadores ainda sdo extremamente raros. Cerca de 96 por cento dos
autistas empregaveis estdo desempregados, dos quais 85 por cento tém educacao
universitaria. O problema sao as atitudes capacitistas e expectativas, mais do que
qgualquer falta de competéncias da nossa parte.”

“Passo muito tempo a pensar em suicidio ou na possibilidade de ficar sem-abrigo e
pergunto-me qual deles viria primeiro se as coisas ndo melhorarem. Existem
programas de assisténcia ao emprego voltados para pessoas com deficiéncia, mas
parecem concentrar-se principalmente em “ajudar-nos a encaixar”. Nao é s6 o facto
de que esta abordagem nao funciona para todos, € sobre assimilacdo, em vez de
aceitacdo. A minha experiéncia em procurar emprego e usar servicos de apoio ao
emprego ensinou-me que, (1) ninguém esté realmente a tentar resolver o problema
real subjacente a esses numeros abismais de desemprego, e que, (2) a razdo tem
muito a ver com a visao capacitista comum, de que incluir pessoas com deficiéncia é
uma responsabilidade — ou, mais precisamente, um fardo — que ninguém (nem
empregadores nem governos) querem.”

Mitos e factos sobre o autismo

Abaixo estdo alguns mitos e factos que vemos ou ouvimos frequentemente na nossa
sociedade

e Mito: As vacinas causam autismo.
Facto: Nao é verdade. As pessoas nascem autistas, ndo se tornam autistas.

e Mito: Existe uma epidemia de autismo.
Facto: Houve um aumento na capacidade de diagnosticar o autismo. Pensa-se que
a alteracdo dos numeros se deve, em parte, a uma maior precisao e evolugao dos
critérios de diagnostico e, em parte, ao aumento do namero de consultas para
diagnastico com profissionais que vao adquirindo uma maior consciéncia do autismo
e dos diferentes aspetos que confluem na identidade, como a cultura, o género, etc.
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“‘No que diz respeito aquilo que pode ter influéncia nas atitudes relativamente aos
autistas, acredito que é incrivelmente importante abordar o equivoco de que ‘'as
vacinas causam autismo'. Apesar de amplamente desmascarado, por investigadores
de alto prestigio, muitas pessoas continuam a acreditar nesse mito, o que, por sua
vez, reforca a ideologia ofensiva em torno da expresséo 'epidemia de autismo'
(especialmente nos media), que serve para fomentar o medo. Os meios de
comunicacdo social fazem continuamente referéncia as "taxas de autismo” e ao
facto de as mesmas estarem a aumentar, ndo fazendo qualquer referéncia a
possibilidade desse aumento poder dever-se a uma evolucdo dos critérios de
diagndstico. Como aspirante a escritor, palestrante e coach de auto-advocacia, a
trabalhar incansavelmente em prol de uma perspetiva mais positiva de se estar no
espectro, esses equivocos, na verdade, impulsionam a minha paixao por levar a
verdade a publicos cada vez mais vastos, desejando inspirar outros a fazer o
mesmo!”

Fa1]

e Mito: O espectro do autismo vai de “severo” ou de “baixo funcionamento” até
funcionamento.”

Facto: O autismo ndo vai de baixo a alto. E multidimensional. O “espectro” tradicional,
com dois extremos, € impreciso, nocivo e estigmatizante. O funcionamento de uma
pessoa estd muitas vezes ligado a quantidade de stress sentido pela mesma. A mesma
pessoa pode ter “baixo funcionamento” num dia e “alto funcionamento” no dia seguinte.
Portanto, rétulos fixos como esses ndo sao definicdes precisas da experiéncia de uma
pessoa autista. Esses rotulos ndo sdo apenas imprecisos, mas também sé&o

alto

‘O que eu gostaria de ver era o autismo ndo ser mais confundido com as suas
condi¢gBes coocorrentes. A Unica coisa universal entre autistas, é que sdo autistas.
Quando se presume que as pessoas sejam de “baixo funcionamento” porque nao
falam, porque tém algo como apraxia da fala, por exemplo, isso ndo é o autismo em
si. Eu tenho sindrome de Ehlers-Danlos, que mais investigacdo esta a descobrir ser
uma condicdo coocorrente frequente, mas eu nunca presumiria que todas as
pessoas autistas sao fisicamente deficientes, ou que eu sou de alguma forma, mais
ou menos funcional do que os outros porque a tenho. Muitas vezes negam-nos o
direito de representacdo com base nas nossas condi¢des coocorrentes ou na falta
delas, quando na realidade somos todos autistas.”

prejudiciais.

30




Seccao 3

e Mito: Deve tentar parar os comportamentos repetitivos de uma pessoa autista.
Facto: Esses comportamentos geralmente tém um propésito, e esse proposito
geralmente contribui para a satde mental positiva (por exemplo, ajudar a manter o foco
ou lidar com o stress).

e Mito: Apenas os homens podem ser autistas.

Facto: As mulheres também podem ser autistas. Mas 0 autismo pode parecer e ser
experimentado de forma diferente, entre homens e mulheres, e € mais provavel que
passe despercebido nas mulheres.

e Mito: Apenas as criangas podem ser autistas.
Facto: As pessoas ndo superam o autismo. As criangas autistas crescem e tornam-se
adultos autistas.

e Mito: As pessoas autistas sdo todas nao verbais ou hdo compreendem a linguagem.
Facto: Embora alguns autistas nao falem, muitos deles podem compreender a
linguagem e utilizar diferentes maneiras de comunicar, incluindo o uso de lingua
gestual e tecnologia.

e Mito: Os autistas ndo podem trabalhar.
Facto: Os autistas podem e querem trabalhar — a maioria esta desempregada, ndo por
escolha, mas porque séo preteridas em favor de candidatos nao autistas.

e Mito: Todos os autistas tém interesses especiais, talentos ou capacidades savant.
Facto: Alguns autistas podem ter capacidades savant, assim como algumas pessoas
nao autistas. A maioria das pessoas autistas ndo tem capacidades savant, assim como
a maioria das pessoas néo autistas.

e Mito: Se faz contacto visual ou tem amizade com outras pessoas, ndo pode ser
autista.

Facto: Muitos autistas aprendem a mascarar ou camuflar, e a seguir regras sociais de
outras pessoas. I1sso nédo significa que ndo sejam autistas.

e Mito: Os autistas ndo gostam de socializar.

Facto: Muitas pessoas autistas querem socializar e sdo boas nisso, especialmente
guando as outras pessoas compreendem as suas formas autistas de interagir. As
pessoas nao autistas podem supor que as pessoas autistas ndo tém interesse em
socializar, porque estas podem comunicar 0S Seus interesses sociais de maneiras
diferentes.
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e Mito: Os autistas ndo tém empatia.

Facto: Os autistas sentem emocdes e, as vezes, até mais do que as outras pessoas.
Podem, no entanto, ndo comunicar essas emog¢des da mesma forma que as pessoas
nao autistas. Existem diferentes formas de expressar afeto. A existéncia de diferentes
formas de comunicacdo pode significar que, autistas e ndo autistas, podem
compreender mal a expresséo do afeto, uns dos outros.

e Mito: O autismo pode ser curado com dietas especiais ou vitaminas especiais, ou
com solucdes a base de lixivia, etc.

Facto: O autismo é uma diferenca neurolégica. O autismo ndo é algo que precisa de
ser curado. Comer ou beber algo ndo vai mudar a neurologia autista.

e Mito: Todos os autistas querem ser rotulados como autistas.
Facto: Alguns sim, mas nao todos. Cabe a cada pessoa decidir como se prefere
identificar.

e Mito: As pessoas autistas sdo violentas.

Facto: As pessoas autistas sdo diversas. Ser uma pessoa autista nao significa ser
violenta ou ter tendéncias agressivas. Podem surgir problemas de comportamento em
criancas ou adultos, devido a frustracdo e a falta de compreensdo dos outros. Os
media podem divulgar histérias de violéncia em criangas ou adultos autistas, que

podem fazer parecer que isso é comum, mas sao excecbes. As historias
sensacionalistas causam mais mal do que bem, quando se trata de autistas.

e Mito: Os autistas ndo podem ser pais.

Facto: Com os pais autistas, passa-se exatamente 0 mesmo do que com 0s pais nao
autistas, isto é, existem aspetos da parentalidade que sao mais dificeis e outros mais
faceis.

e Mito: Uma pessoa autista tem uma certa aparéncia.
Facto: Nao ha uma “aparéncia autista”, que identifigue uma pessoa, assim como nao
h& uma “aparéncia nao autista” .
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Seccéo 4

Compreender a saude mental no
contexto do autismo

Resumo

e Os problemas de saude mental podem ter uma expressao diferente, em autistas.

e Crescer numa sociedade que nao entende, aceita ou apoia, pode afetar a forma
como os autistas se veem a si mesmos, aos outros e as suas vidas.

e Ter o tipo de apoio errado, vai ter consequéncias negativas nos sentimentos que
um autista vai ter sobre si, e pode contribuir para problemas de satde mental.

e Os autistas ttm uma saude mental positiva.

e Fatores sociais, psicoldgicos e bioldgicos desempenham um papel importante na
saude mental.

Aviso de contetido: Esta secc¢do inclui uma discussdo sobre as dificuldades que os
autistas podem sentir, incluindo traumas, que pode ser um gatilho para algumas
pessoas.

Fatores especificos que podem contribuir para a saude mental

Os desafios com a saude mental sdo muito comuns, inclusive para pessoas nao autistas.
Estima-se que uma em cada cinco pessoas tenha um problema de salde mental em
algum momento da sua vida.

Existem muitas razdes possiveis pelas quais as pessoas podem desenvolver problemas
de saude mental. A salude mental é influenciada por fatores sociais (relacionamentos ou
ambientes), psicolégicos (a propria mente) e bioldgicos (o préprio corpo). Esses fatores
podem ainda interagir entre si.
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Fatores

Fatores sociais

O quadro geral: crescer autista numa sociedade nao autista

Crescer numa sociedade nao autista pode levar os autistas a sentirem-se isolados,
incompreendidos e rejeitados por serem quem s&o.! Podem até ter traumas por terem
sofrido bullying, por serem excluidos da sociedade, por serem incompreendidos, ou
deixados de parte pelos seus colegas, familiares e prestadores de servigos.!
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Os autistas podem diferir das pessoas nao autistas na forma como se relacionam ou
comunicam com 0s outros, nos seus interesses e na forma como preferem passar o seu
tempo social.! As dificuldades que podem acontecer nas interagbes entre uma pessoa
autista e outra pessoa, sdo dificuldades de relacionamento — sdo dificuldades que
envolvem ambas as pessoas. Nao se devem apenas aos tracos da pessoa autista.

Por vezes, as pressdes sociais fazem com que as pessoas autistas mudem o seu
comportamento, agindo de forma a satisfazerem as pessoas ndo autistas que estdo ao
seu redor. Alguns referem-se a isso como “mascaramento” (masking) ou “camuflagem”.

ascarar, ou camuflar, signiica que uma N

pessoa autista esconde ou ndo mostra as suas

preferéncias e sentido de identidade, por causa Mascaramento (também conhecido
das necessidades de outras pessoas. Pode ndo  como  camuflagem)  significa
confiar nos seus instintos e pode mudar a forma esconder aspetos de si mesmo dos

como age por causa do que é esperado pela S”tros'” L] for_mas Nde
sociedade nao autista. pa.sslar por j(lpICO nas interacdes
sociais quotidianas, de forma que

impeca que 0s outros vejam as
diferencas sociais, 2 ao fingir ser ndo

O mascaramento € uma experiéncia muito et
autista.

comum para o0s autistas, que tentam encaixar-se
na sociedade ndo autista. Quando as pessoas
autistas mascaram, encontram formas de “passar’ por nao-autistas, nas interacdes
sociais quotidianas. Podem fazé-lo para impedir que as outras pessoas vejam as
diferencas em termos sociais,? fingindo assim ser ndo-autistas. Ao mascarar, uma pessoa
autista faz um esforco tremendo para tornar as coisas mais faceis para as pessoas nao
autistas, para ser compreendida, aceite, ou para ndo se evidenciar. Por exemplo, algumas
pessoas autistas podem controlar-se de modo a nao fazerem as suas estereotipias,
quando estao em publico.

Mascarar, significa que as pessoas autistas acabam por se adaptar as pessoas nao
autistas. Como isto exige muito esforco, pode afetar fortemente a sua satde mental. O
mascaramento estd associado a ansiedade, depressdo, perfecionismo e a uma
autoimagem negativa. Mascarar pode ser extenuante, e 0s autistas podem mesmo perder
a sua propria identidade, por estarem constantemente a tentar ser alguém que néo sao.
Muitas pessoas autistas acham que tém mascarado tanto e por tanto tempo, que nao tém
ideia de quem sao na realidade. Outras vezes, as pessoas autistas podem nao perceber o

guanto estdo a mascarar, especialmente se s6 forem diagnosticadas muito mais tarde.
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Experiéncias autistas com o0 mascaramento

“Sinto-me realmente esgotado e exausto por causa de mascarar e socializar no
trabalho, a ponto de chegar a casa e simplesmente desmaiar. Fico frustrado, porque,
na realidade, ndo trabalho assim tantas horas e, no entanto, depois disso fico muito
cansado. Frequentemente, o resto da minha noite é passado a recuperar/dormir do
dia de trabalho, e que nado tenho energia para fazer outras coisas. Ou entéo, fico
acordado até tarde, a tentar compensar o tempo de recuperagao.”

“Posso ficar mal-humorado, irritavel e passar-me com as pessoas, ou chorar
facilmente depois de um longo dia — especialmente se 0s meus pais quiserem sair
para jantar ou algo assim. Estou completamente esgotado, e até mesmo ter de
processar outros sons, doi. E odeio-me por ser horrivel com os outros quando fico
assim; eles nao fizeram nada de mal.”

“As vezes, ndo tenho a certeza se sei como desligar o mascaramento. Faco isso ha
tanto tempo... Apoio-me em guides, € no que sei que as pessoas querem que eu
diga numa situacdo social. As vezes nem sequer compreendo as frases ou
expressdes que estou a dizer, estou apenas a repetir pedacos do que ouvi 0s outros
dizerem em conversa fiada ,ou o0 que quer que seja.”

‘Eu nunca tentei mascarar conscientemente. No entanto, a pressdo para agir
“‘normalmente”, levou-me ao habito de mascarar. A minha mascara € uma parte de
mim. Mas mascarar é prejudicial. Ninguém deveria ser privado da possibilidade de
forar a sua prépria identidade apenas porque a pressdo social
para se encaixar € tdo grande que, sem saber, molda quem se €. Eu ndo tenho ideia
nenhuma de guem seria na auséncia de capacitismo, e isso € um problema tao
comum, quanto sério.”

A necessidade de mascarar ou camuflar pode levar
uma pessoa autista a acreditar que as suas
conquistas ndo sao auténticas e que é uma
impostora. Isto pode acontecer, porque apesar das
outras pessoas estarem a ver conquistas ou algum sucesso, sair de casa
competéncias, estas tiveram lugar quando a pessoa (coisas normais). SG posso
autista estava a agir da maneira que achava que as | mesmo estar a fingir, e n3o ter
outras pessoas queriam que agisse. nada de errado ".

"Como é que posso ndo ser
capaz de fazer coisas normais?
E, no entanto, noutras vezes, ser
capaz de fazer coisas, alcancar

As pessoas autistas podem assimilar que tudo o que nao € tipico ou normal, € "menos

gue". Essa batalha interna pode ser angustiante.
38



Seccéo 4

Existem muitos fatores sociais que estao ligados a saude mental:

e Ambientes adequados e inadequados

Por "ambiente" entende-se o local onde a pessoa vive, trabalha ou se relaciona com a sua
comunidade. Estar num ambiente saudavel, pode contribuir para uma
saude mental positiva. Necessitamos de ambientes adequados, e esta adequacdo é
Gnica, para cada um. Alguns ambientes podem ser muito isolados para uma pessoa, ou
uma pessoa autista pode ser tratada injustamente ou, ainda, podem aproveitar-se dela.
Alguns ambientes ndo proporcionam a pessoa uma capacidade suficiente de escolha ou
de controlo sobre a sua vida. Outros ambientes podem ter pouca ou demasiada atividade
ou estimulacéo.

e Redes sociais

Para algumas pessoas autistas, pode ser bastante benéfico estarem conectadas a grupos
sociais saudaveis - como é o caso de alguns grupos de Internet constituido por autistas -,
onde encontram apoio e as ajudam a sentir que sdo importantes e que pertencem (por
exemplo, grupos de advocacia ou comunidades online). Pode ser muito util, para
atingirem as suas metas e para encontrarem uma comunidade.

As pessoas autistas podem ter dificuldade em encontrar redes sociais deste tipo. Algumas
podem estar envolvidas em relacionamentos abusivos (por exemplo, bullying), ou podem
envolver-se com pares pouco adequados, nas redes sociais, N0 seu anseio por se
encaixarem. As redes online podem ser uma maneira muito Util de estabelecer conexdes.
Mas, de forma semelhante aos ambientes presenciais, as interacdes podem ser Uteis ou
prejudiciais.

Experiéncias autistas com redes sociais

“Quando interajo com a maioria das pessoas, tenho plena consciéncia de que sou
diferente delas. Muitas vezes, tenho de criar papéis e personalidades,
cuidadosamente construidos, para comunicar, mesmo ao nivel mais basico, com
outro individuo. Isso faz com que me sinta s6, mesmo quando estou entre amigos. A
menos que alguém seja neurodivergente ou autista como eu, pura e simplesmente
nao falamos a mesma lingua.”

“Sempre fui uma pessoa muito extrovertida — uma ‘networker extrema’, como eu
chamo. Muitas pessoas no espectro tém problemas e ficam sobrecarregadas em
grandes multidées. As vezes, a minha ansiedade aumenta se estou no meio de uma
multiddo e quero conhecer muitas pessoas que nao conhego.”
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“Também me sinto muitas vezes assoberbado com as viagens, pelo que é
frequentemente dificil participar em eventos em muitos sitios. Além disso, muitos dos
eventos sao intrinsecamente dificeis para as pessoas autistas. No meu caso, gosto
de participar nas noites de jogos, mas muitas delas sdo realizadas em bares
barulhentos, o que pode ser um problema; mesmo que eu va, posso sair mais cedo
por causa do barulho. Concertos de rock estdo fora de questdo.... Acho que nunca
assisti a um concerto de rock sem incidentes (como ter que tapar os ouvidos ou fugir
em panico). Todos os anos, h4 um conjunto de eventos a que eu quero ir, mas que,
ao mesmo tempo, ndo estou preparado para ir.”

e Familia e amigos

Os familiares e amigos podem ser uma importante fonte de saide mental positiva. Estas
relacbes podem apoiar, ajudar, conectar e trazer alegria a pessoa autista. Também
podem ser uma fonte de stress e angustia. As vezes, membros da familia ou amigos,
podem ser hostis, demasiado protetores ou ter muitas demandas, e podem n&o
proporcionar a compreensao e apoio suficientes, ou o tipo certo de ajuda.

O que pode ser util num momento, pode ser angustiante noutro. As pessoas autistas
podem ndo se sentir suficientemente seguras com os membros da familia, para ndo terem
que mascarar. Conversar sobre os tipos de apoio que serdo mais uteis, € muito
importante. A existéncia de um bom entendimento reciproco, é também fundamental.

Experiéncias de autistas com familiares e amigos

“Sinto uma indiferenca, da parte dos membros da minha familia, relativamente a
qualquer solicitacdo que faca relacionada com o meu autismo. Por exemplo,
recentemente, organizamos um convivio com os meus filhos e netos. Houve a
sugestéo de levar as criangas para uma grande sala de jogos — um lugar que eu sei
nao tolerar, por causa da multiddo, do barulho, das luzes e das exigéncias de
interacdo social com todos - os meus filhos, genros e netos. Eu disse que ndo me
dava bem com ambientes cheios de gente e barulhentos, e perguntei se poderiamos
ir a um restaurante familiar agradavel. Responderam-me que isto era para as
criancas, que nao sobre mim, e que eu néo iria morrer por estar ali algum tempo.
Esforcei-me, mas passei o tempo todo a controlar-me para nédo chorar. Aguentei-me
até chegar a casa, mas foi extremamente dificil e ndo teve nada de agradavel. Isso
faz com que tenha sentimentos de ansiedade sempre que ha reunides familiares .”
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“Sempre fui cauteloso ao falar sobre autismo com a minha familia e com as pessoas
gue conheco. A maioria dos ndo autistas que conheco veem como um fardo, o ter de
se esforcar para me entender, ou mudar o comportamento capacitista — € sempre
minha a responsabilidade de ter de me encaixar. Quando falamos de assimilacdo em
relacdo a outras comunidades, reconhecemo-la como discriminatoria. Esperar que
negros ou indigenas se encaixem na cultura branca, é racista. Mas esperar que 0s
autistas se encaixem, nao sé ndo é visto como um problema, como é aceite que o
“tratamento” dominante seja a modificacdo do comportamento. Também € muito
segregacionista, na medida em que, de acordo com o0s ‘'especialistas’, tais
‘tratamentos' devem ocupar mais de 30 horas por semana Eu preciso que a minha
familia e amigos me aceitem, e que estejam disponiveis para que essa aceitacao
nao seja apenas superficial, ndo que me digam que preciso de assimilar.”

e Agressao lateral

A agressdo lateral (também conhecida como - @000

“‘violéncia lateral”’) refere-se a comportamentos
prejudiciais, que ocorrem dentro de grupos
minoritarios na sociedade. Por exemplo, quando
uma pessoa autista sofre agressdo ou exclgséo, e TS [HE S, U
por parte de outras pessoas dentro da comunidade ocorrem  dentro de  grupos
autista. Estas agressfes podem ser verbais, Al A o,

sociais, emocionais ou fisicas, e afetam

negativamente a salde mental.

A agressdo lateral (também
conhecida como “violéncia
lateral”) refere-se aos

A agressao lateral ocorre em interacfes onde ha divergéncias e diferentes perspetivas.
Em alguns grupos autistas, os desafios sociais e de comunicacdo podem dificultar o
tratamento desse tipo de interacfes. Os desafios ao nivel da comunica¢do podem tornar
algumas pessoas mais vulneraveis a essas agressoes.

Experiéncia autista com violéncia lateral

“[A violéncia lateral] obviamente que ocorre entre os autistas (assédio lateral,
capacitismo lateral). Aquilo que faz com que eu tenha muita dificuldade na interacao
com néo autistas, sdo as regras do subtexto, do significado oculto, que sdo usadas
na interpretacdo da comunicacdo. Eles utlizam varias regras sociais sobre
“significados ocultos” para interpretar as coisas. Enquanto autista que tende a ser
muito literal, isto pode levar a muitos problemas.

Mas também tenho o mesmo problema com muitos autistas. Vejo muitos autistas,
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em varios grupos, a fazer a mesma coisa. O facto de sermos autistas néao significa
gue ndo adotemos de todo algumas destas norma sociais alisticas [n&o autista].
Existem outras normas sociais capacitistas que alguns autistas aprendem (e penso
gue também aprendi algumas). Este é apenas um dos problemas que vejo com
frequéncia, provavelmente porque € um dos que me afeta.”

e Acontecimentos negativos

As pessoas autistas podem ser expostas a abuso, trauma, perda, rejeicdo, bullying,
assédio e exploragdo em diferentes ambientes (por exemplo, escola, emprego,
assisténcia médica ou em espacgos publicos). Assim como 0s acontecimentos positivos
podem contribuir para uma satde mental positiva, este tipo de eventos nocivos pode ser
uma das principais causas dos problemas de saude mental. A discriminacdo pode deixar
as pessoas autistas estigmatizadas e afetar a sua saude mental.

e Dificuldades econdmicas e juridicas

As pessoas autistas sao frequentemente alvo de dificuldades financeiras e sociais, como
altas taxas de desemprego, inseguranca no emprego, inseguranca alimentar, falta de
habitac&o e pobreza. Estas dificuldades aumentam o risco de um sofrimento mental e de
problemas de saude mental. Muitas pessoas autistas vivem na linha de pobreza ou
abaixo dela.

Algumas pessoas autistas podem nédo estar cientes dos seus direitos ou podem vé-los
negados, o que as torna mais vulneraveis. As pessoas autistas podem ainda nao ser
levadas a sério quando reivindicam os seus direitos.

A capacidade de ter voz para falar por si mesmo e para reivindicar os seus direitos, é
chamada de auto-advocacia. Isto pode ndo ser algo facil I
de fazer, e muitas pessoas autistas ndo sao ensinadas a

desenvolver estas competéncias de autorrepresentacao Auto-advocacia é a
pessoal e comunitaria (ver Seccdo 6). Podem ter de capacidade de ter voz para
confiar em outros para serem 0s seus representantes. As falar por si mesmo e para
vezes, até pedir ajuda pode ser dificil, e confiar em outras ~ reivindicar os seus direitos.
pessoas pode ser angustiante, pois as outras pessoas

podem néo estar dispostas a ajudar.
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Experiéncias de autistas com direitos juridicos

“Infelizmente, na Ontario Employment Standards Act, eu ainda néo estava ciente dos
meus direitos e, como tal, ndo solicitei ‘acomodag¢fes razoaveis', nem comuniguei
gue os meus desafios tinham a ver com uma “deficiéncia invisivel'. Além disso, fui
muitas vezes mal interpretado, como tendo uma ma atitude, como preguicoso, ou até
mesmo de utilizar as minhas dificuldades de aprendizagem como 'uma desculpa’, ao
tentar explicar certas dificuldades que incomodavam um membro da equipa. Pior
ainda, foi ser humilhado por um colega, quando trabalhava num restaurante, que
mesmo a minha frente, disse a um cliente: 'Ele esta a trabalhar aqui h4 duas
semanas e ainda ndo sabe o0 que esta a fazer!'. Infelizmente fiquei aténito e ndo
disse nada, mas olhando para tras, gostava de a ter repreendido ou feito com que
fosse despedida!

“O ponto de viragem no sentido de obter uma sensagao de maior poder na area do
trabalho, surgiu quando tinha trinta e poucos anos, e escrevi a minha tese de
mestrado sobre o tema, autismo e emprego gratificante. Para além de estar mais
informado sobre a legislacdo de trabalho, descrita no Ontario Human Rights Code,
sobre ‘acomodacgdes razoaveis’, procurei orientagdo profissional e solicitei também
acomodacoes, o0 que me levou a obter melhores resultados! Mais tarde, descobri que
as adaptacoes oficiais ndo abrangem todos os aspetos das dificuldades no local de
trabalho, e que ter uma atitude positiva e trabalhar as relacdes, sdo também fatores
cruciais para a qualidade no emprego. Por exemplo, durante os quatro anos em que
trabalhei na [agéncia de servi¢cos de autismo] como consultor de autismo, informei 0os
meus colegas de trabalho que estava no espectro, o que foi recebido de forma
esmagadoramente positiva e, por sua vez, aumentou a sua capacidade de abordar
qualquer davida ou preocupacdo de forma mais eficaz. Nao obstante, houve
momentos em que enfrentei conflitos pessoais e em que tive realmente vontade de
desistir; no entanto, acredito que a minha experiéncia nesta fungdo foi em geral
positiva, gracas a esses passos que decidi dar.”

e Habitacéo

Quando a habitacdo é inadequada, barulhenta, sobrelotada ou indisponivel, é mais dificil
manter o bem-estar. Ter as necessidades basicas supridas — casa, comida e roupas — é
um requisito para uma boa saude fisica e uma saude mental positiva. Uma habitacao
adequada, com acessibilidade e barata, € importante para o bem-estar fisico e emocional.
Sentir-se seguro, ajuda a reduzir o stress e pode levar a uma melhoria do sono e da dieta.
Uma habitagdo independente &, em termos gerais, inacessivel a muitas pessoas autistas,
devido aos custos.
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e Transicoes

Existem muitos tipos de transicbes. Existem as
transicbes que ocorrem ao longo do dia e as que
acompanham situacdes. Por exemplo, mudancas na
escola, passar de uma situacéo de vida para outra ou
de um tipo de atividade para outra podem ser
grandes transicbes. As transicdes e as mudancgas
podem ser altamente stressantes e podem trazer sentimentos de surpresa e confusdo. As
mudancas sdo mais facilmente geridas quando ndo ha surpresas.

“Acho as transicdes muito
dificeis, porque nao sei o que vai
acontecer a seguir e isso deixa-
me muito confuso.”

Quando a transicdo entre os apoios € mal gerida, pode surgir angustia. Por exemplo,
guando ha uma ma comunicacédo e planeamento, ou quando as pessoas autistas sentem
gue tém pouco controlo sobre o que acontece com elas durante as transicdes. Como
muitas pessoas autistas podem sentir-se ansiosas perante a incerteza, um mau
planeamento e preparacao das transicdes pode afetar negativamente a sua salde mental.

e Revelar: contar aos outros sobre ser autista ou sobre questdes de saude mental

A deciséo de contar a outras pessoas questdes do foro pessoal pode ser uma experiéncia
positiva, mas também pode ser stressante ou mesmo prejudicial. Em alguns casos, trata-
se de uma decisdo que podera ter impacto em areas tdo diversas como, 0S
relacionamentos, emprego, comunidades ou oportunidades. Quando uma pessoa
autista decide partilhar que é autista ou partilhar questfes sobre a sua saude
mental, pode seguir-se uma experiéncia positiva ou stressante. Isto pode depender

de quando e como as pessoas autistas divulgam e para quem divulgam.

Em alguns casos, partilhar que se é autista ou partilhar um diagnéstico de satde mental,
pode ajudar os outros a entender melhor a pessoa. Isto pode resultar num melhor apoio,
em menos mal-entendidos e a uma maior facilidade em obter ajuda.

Se a informacgéo nao for bem recebida, uma pessoa pode ser estigmatizada. O estigma
tem lugar quando as pessoas possuem um conhecimento limitado sobre o autismo. Elas
podem ainda ndo acreditar ou rejeitar a informacéo valida sobre autismo ou saude mental,
ou podem julgar, ou adotar estereétipos. E dificil o facto de ndo se saber como as
pessoas vao reagir, ou em que moldes vao entender, e isso pode causar muita ansiedade
e duvidas.
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Experiéncias de autistas com a revelacéo

“‘Acho a frase, ‘Mas n&o parece autista’, incrivelmente humilhante e desrespeitosa
(gaslighting). Muitas vezes € dita como um elogio. Também é usada como uma arma
para me separar dos meus companheiros autistas - uma provocacao, ao sugerir que
sou ‘altamente funcional'. Normalmente dita em resposta a minha revelacdo a um
conhecido ou amigo, esta desvalorizagdo da minha experiéncia torna-me mais
cauteloso no que toca a partilhar esta informacdo. Isso coloca-me ainda mais no
armario autista.”

“Apesar de ser um livro aberto relativamente a minha saude mental, tenho reservas em
revelar o0 meu autismo a outras pessoas. Por exemplo, na escola, se tiver de me
explicar, sinto-me melhor em dizer aos professores ou outros alunos que tenho
ansiedade, do que em revelar que tenho autismo. Temo a reacao, e € muito mais facil
explicar algo tdo comum quanto a ansiedade, do que transmitir algo tdo estigmatizado
guanto o autismo, ou algo sobre o qual as pessoas tém as suas proprias nocoes
preconcebidas. Revelar isso é como sair do armario. Parece grande demais.”

“A revelacdo do autismo é muitas vezes recebida com descrencga e criticas, porque as
pessoas nao entendem o que é um distarbio de comunicacdo social num adulto. Eu
penso de forma diferente das pessoas neurotipicas, e isso impacta todos os aspetos
da minha experiéncia de vida. A maioria das pessoas ndo conhece ninguém que seja
um adulto autista, e o desrespeito (gaslighting) continua com: ‘Nado és nada parecido
com o filho do melhor amigo do meu primo, que tem quatro anos e autismo severo!”

“‘Apesar de ter um diagndstico desde os 15 anos, apenas partilhei o meu roétulo de
autismo com familiares e prestadores de servicos, devido a uma profunda vergonha de
ser diferente, uma perspetiva que acredito agora ter sido moldada por experiéncias
anteriores de bullying e ostracismo. Além de néo revelar esse aspeto fundamental de
mim aos amigos intimos e as mulheres com quem namorei a sério, cheguei mesmo a
esconder o meu diagnéstico dos colegas de trabalho durante oito anos, quando
trabalhava na area dos servigos para o autismo, devido ao receio de um tratamento
diferenciado. Surpreendentemente, as reacdes daqueles a quem revelei, foram
predominantemente positivas, embora variadas. Entre as mais dignas de nota, ouvi:
'Suspeitei que tivesses Asperger’, 'Nunca suspeitei de nada diferente' e até 'Acho que
nao tens!', exclamou uma ex-namorada minha, que parecia convencida de que eu era
'normal’, o que eu interpretei um pouco como um elogio!”

"A minha visdo sobre ser diferente mudou aos 20 e muitos anos, depois de ler e
conhecer ativistas do autismo com enorme prestigio, como a Temple Grandin e o
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Stephen Shore, que para mim lancaram uma luz sobre os muitos aspetos positivos do
autismo. Como resultado desta mudan¢ca no meu modo de pensar, abracei o autismo
através da integracdo em comités consultivos, da participacdo em conferéncias, da
conclusao de uma tese de mestrado sobre barreiras ao emprego recompensado e da
realizacdo de apresentacbes sobre as minhas experiéncias vividas. Mais
recentemente, descobri o conceito de neurodiversidade e criei a minha prépria prética
de coaching de auto-advocacia pelo autismo, especializada em emprego e apoio do
sector terciario — uma conquista da qual estou incrivelmente orgulhoso.”

e Educacao

O ambiente escolar é uma das principais fontes de stress e tem um efeito que perpassa a
vida de muitas pessoas autistas. O Bullying e a discriminacéo séo grandes problemas
no ensino basico (fundamental), secundério (médio) e superior. A experiéncia
escolar pode ser de um isolamento total e de confusédo social. As vezes, as pessoas
autistas podem ter ainda comorbidades (como deficiéncias de aprendizagem ou fisicas) e
condicionamentos econdmicos, que se adicionam ao stress da educacao e da sua saude
mental.

Existem muitos desafios que se colocam aos alunos, quando passam do ensino basico ao
ensino secundario, e do ensino secundario ao ensino superior.® Por exemplo, quando os
alunos transitam de uma situacdo escolar para outra, existem muitas vezes desafios ao
nivel da interacdo social, da autonomia, de aprender novas matérias e planear. Alguns
estudantes podem sentir-se entusiasmados com a mudanca de ambiente ou em conhecer
novas pessoas, mas podem também ter dificuldades com as novas situacfes, as pessoas
e as expectativas, ao mesmo tempo. Pode haver uma “deceg¢ao”, quando a realidade é
bem diferente daquilo que esperavam que fosse. Muitas pessoas autistas terdo
dificuldades para se formarem,* e essas dificuldades podem levar a problemas de saude
mental.®

As escolas precisam de proporcionar um ambiente
de apoio que dé resposta a esses desafios. Ainda que
possam existir servicos de apoio ao sucesso académico®, ~ .

d - di papel, mas nao ensinar uma
como a/como_agoes pqra as ap,ren |z§gens e para, 0S | pessoa autista como aceder as
testes, é preciso que exista também apoios para a saude | ,esmas demonstra uma falta
mental ou para a componente ndo académica da | de compreensio do autismo.”
educacdo (por exemplo, quando os alunos estdo em

“Fornecer as acomodacoes
académicas necessarias no

sofrimento ou em crise).

46



Seccéo 4

Muitas universidades e colégios investiram em servigcos e em apoios de saude mental no
campus, mas, muitas vezes, a procura € muito superior aquilo que existe. Dependendo da
instituicdo, os servicos de apoio disponiveis podem ndo ser suficientes ou adequados,
guando o problema esté relacionado com a saude mental.

Os apoios educativos que sdo desenvolvidos sem ter em mente os alunos autistas, ou
sem consultar os alunos autistas que os vao utilizar, podem nao responder as
necessidades dos mesmos. Isto significa que vao ficar muito aquém das necessidades.

Os alunos autistas podem precisar de apoio individual para as suas necessidades de
funcionamento executivo (isso sera discutido em “Fatores psicolégicos”, mais adiante
nesta seccdo). Podera ser necessario mostrar-lhes como aceder aos servi¢cos ou ajuda-
los a compreender porqué ou como 0s apoios podem ser Uteis. Quando ndo existe apoio
ou a experiéncia educativa anterior foi nociva, algumas pessoas autistas podem optar por
nao prosseguir os estudos apos o secundario — pode haver um estigma associado.

Experiéncias autistas com a educacao

“Eu gostaria de ter recebido mais informacdes e ferramentas que me permitissem
posicionar-me de forma educada no meio dos outros colegas. Sinto que nao teria de
recuperar o atraso da categoria anterior, o que estou a fazer agora, se houvesse um
melhor equilibrio e me ensinassem a estar aberto a outras atividades divertidas e
seguras, a mudancas bruscas ou varios percursos que permitem chegar ao mesmo
sitio. Além disso, eu gostaria de ter tido mais informacdes sobre como a dinamica
social dominante muda no ensino secundario. Ter um bom cacifo, frequentar todas as
aulas, fazer uma ou duas atividades extracurriculares, usar roupas limpas e manter
uma boa higiene pessoal, ndo significa estar imune a pressdo dos colegas. Por
exemplo, provocac¢des maldosas ou ouvir palavras de caldo sobre as zonas privadas
do corpo, que parecem disparatadas ou estranhas.”

“Quando eu estava no 9° ano, 0 meu autismo era ignorado por varios professores e
nao entendido por muitos, nomeadamente o bullying e o POC. A minha mae e a minha
familia levaram tempo para resolver as coisas. A transi¢cao para o ensino secundario foi
muito dura, especialmente na primeira metade do 9° ano.”
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“No meu caso, as condi¢des coocorrentes, como a dislexia e a dispraxia, bem como os
fatores econdmicos e a deficiéncia fisica (Ehlers-Danlos, escoliose e Sll),
desempenharam um papel importante no aumento do meu stress e na minha saude
mental. Sem diagndstico adequado, ndo tinha apoios e era culpado por aquilo que era
percebido como sendo as minhas falhas e fraquezas.”

“‘Enquanto os professores, os auxiliares de acdo educativa e outros funcionarios tém
formacao, os alunos ndo tém e, por isso, existe uma falta de coordenacdo neste
aspeto, porque os autistas interagem com ambos [alunos e funcionarios] durante o seu
tempo na escola.”

“A fonte principal de isolamento, durante 0 meu tempo no ensino secundario, foi sentir
a falta de compreensao dos meus colegas quando eu lhes tentava explicar a sindrome
de Asperger, apés cometer uma gafe social qualquer (por exemplo, quando um colega
de turma virou o capuz da minha camisola sobre a minha cabeca a brincar, e eu me
virei para ele com raiva e disse 'Entdo, para que foi isso?!", porqgue nunca me
ensinaram que as pessoas podem fazer estas cosas, que sao provocatorias, mas na
brincadeira). Para além disso, eu parecia fisicamente apta (ainda pareco), entdo senti
gue contar-lhes levaria a que pensassem: 'Do que € gque esta miluda esta a falar?', se
nao pior. Entdo, isolei-me cada vez mais, durante o ensino secundario, desejando
constantemente ndo chamar a atencao por mais nenhuma gafe.”

“‘Uma vez, perguntei numa turma, quantos alunos tinham ouvido falar sobre autismo e
Asperger, e apenas um em 30 levantou a méo. Esse € um microcosmo da falta de
coordenacdo que referii anteriormente. Entdo, neste caso, ndo poder explicar ou
revelar aos meus colegas, tendo a certeza de que teriam uma reacgdo positiva, foi o
fator social com maior peso que enfrentei durante o secundario.”

“A faculdade que eu frequentei tinha uma sala ‘Para Acalmar’, da qual se orgulhavam
muito, mas s6 era acessivel para quem estivesse registado no Gabinete de Deficiéncia,
e nao era muito conhecida fora dele. A sala era pequena, silenciosa, tinha uma caixa
de lengos de papel, um peluche e iluminagéo fraca. Era principalmente para estudantes
em estado de stress emocional - embora eu a tenha usado um dia, quando estava
sobreestimulada por andar nos corredores barulhentos. Um dia, um colega de turma
autista teve uma explosao emocional e foi sentar-se no corredor. Eu segui-o depois de
um minuto para me sentar em siléncio com ele. Perguntei-lhe se queria usar a sala. Ele
nem sabia que existia.”

“Aos cinco anos de idade, recebi um roétulo de Distarbio de Aprendizagem (DA) e,

48




Seccéo 4

subsequentemente, fui enviado para uma série de aulas 'especiais’, cujos resultados e
niveis de conforto para mim, foram irregulares. Como consequéncia do fracasso da
sociedade em educar adequadamente as pessoas, sobre diferentes formas de ouvir e
dar resposta as pessoas com necessidades especificas, passei por provocacoes,
bullying e até respostas muito duras por parte de professores mesquinhos! Essas
experiéncias tiveram um impacto na minha autoestima e, consequentemente, tornei-me
‘seletivamente mudo’ entre os oito e dez anos, [durante] os quais sé falava com o
nacleo familiar. Fui enviado para outra escola "especial” e passado um ano "comecei a
falar", como todos exclamaram com entusiasmo, incluindo a minha professora e os
meus colegas, a 12 de abril de 1989 - uma data que ficou para sempre gravada na
minha alma! Mais tarde, frequentei o ensino secundario e mais uma vez fui intimidado,
provocado, excluido e até deliberadamente humilhado na frente de colegas que eu
pensava erroneamente serem meus amigos. No entanto, recebi apoio académico
suficiente e fiquei no quadro de honra!”

“‘Apesar das minhas dificuldades anteriores em instituicbes de ensino, eu estava
determinado a frequentar o ensino superior e perseverei com louvor! Nao s6 nao houve
praticamente nenhum bullying, como os meus anos na faculdade, na qual entrei em
2000, foram uma experiéncia muito empoderadora para mim. Registei-me nos centros
necessarios para alunos com deficiéncia e recebi uma série de acomodacoes,
incluindo tempo extra, aulas particulares e acesso a tecnologias adaptativas. Completei
a minha Licenciatura em Artes com honras, seguida de uma frequéncia de dois meses
na escola de professores, o que, pura e simplesmente, ndo era a melhor opcao para
mim. Voltei trés anos depois para um mestrado em estudos criticos de deficiéncia, e
completei-o em quatro anos, com direito a uma média de ‘A’

e Emprego

7

Para muitos adultos, o emprego € um aspeto
fundamental nas suas vidas: pelo dinheiro, pela conexao
social, pelo propésito. Ter o emprego certo esta ligado a
independéncia financeira, a autoestima e a
autonomia (autonomia significa a capacidade de uma

pessoa falar e agir por si propria.) Muitos autistas estao

“Emprego, significa que tenho
um lugar para estar durante o
dia. Posso ter orgulho no meu
trabalho. Posso sair de casa e
estar... fora.”

desempregados ou subempregados.’
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Para os autistas, o emprego pode nédo estar sempre associado a uma melhoria da saude
mental. Os adultos autistas, no mercado de trabalho, podem experienciar problemas de
saude mental e de baixa satisfacdo profissional.® Embora alguns locais de trabalho
possam ser acessiveis e solidarios, outros podem nao ser recetivos ou adaptados as
pessoas autistas Por exemplo, podem ndo dar acomodacdes que possam reduzir ou
prevenir o stress, como criar e definir rotinas, permitir flexibilidade, estar ciente das
necessidades sensoriais ou encontrar maneiras de comunicar efetivamente com
funcionérios autistas.

O bullying no local de trabalho e a dindmica social complexa, podem ser obstaculos
no que diz respeito ao emprego. As pessoas autistas tém um maior risco de sofrer
bullying no local de trabalho ou de ndo verem os seus contributos reconhecidos pelos
colegas. Estes factores podem ser determinantes para que as pessoas autistas sintam
angustia no trabalho. Devido a praticas discriminatérias de contratacdo, os autistas
costumam mascarar para conseguir um emprego. Continuar a mascarar, uma vez
contratado, pode ser um risco para a saude e ser insustentavel.

Algumas pessoas com deficiéncia ndo podem trabalhar, e ndo ha problema nenhum
nisso. Nao deve haver qualquer vergonha no facto de se estar a receber subsidio por
invalidez. Enquanto sociedade, é necessario apoiar as pessoas com deficiéncia que nao
podem trabalhar, para que possam viver uma vida plena, e apoiar a criagcdo de
oportunidades para que as pessoas com deficiéncia que podem e querem trabalhar o
possam fazer.

Experiéncias autistas com emprego

“Tive alguns empregadores muito compreensivos, mas também tive alguns que néo
eram tdo compreensivos. Uma das que tive, que ndo o era [compreensiva] estava
focada nos seus proprios problemas e ndo nos problemas dos seus funcionarios, mas
sim nos seus proprios, para além de colocar em risco a gestao da empresa.”

“A medida que fui envelhecendo, a necessidade de me sentir segura e em controlo do
meu ambiente, tornou-se mais pronunciada. Aprendi com experiéncias dificeis, vezes
sem conta. Tive provavelmente 20 empregos diferentes, e cada um deles ensinou-me
gue nao posso contar com o meu chefe ou com os colegas de trabalho para me ajudar
ou para me compreender. Agora sei que trabalhar a partir de casa € a Unica op¢éo de
emprego a longo prazo em que estarei segura. A minha resposta ao stress intensifica-
se, e isso leva a um esgotamento adrenal e a cascata de problemas de salde fisica e
mental a que isso acaba por conduzir.”
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“No emprego, ha sempre o impulso acrescido para mascarar e fazer ainda mais do que
o meu melhor: nunca reclames. Usa apenas linguagem positiva. Nao te desleixes.
Sorri. Nunca dés razbes ao teu chefe para se arrepender de te ter contratado. O
emprego que tens é provavelmente o Unico emprego que existe e, com as taxas de
desemprego tdo altas, se o perderes, ndo € provavel que consigas outro tdo cedo.
Tens de mostrar que, contratar uma pessoa autista, ndo foi um erro.”

“Se eu fizer um pedido de acomodacgobes, a entidade empregadora pode pedir-me a
documentacdo necessaria, e eu ndo tenho como apresenta-la. Sou tratado de forma
diferente dos autistas que tém essa documentacdo, quando procuro 0s servicos de
emprego. As pessoas fazem inferéncias sobre o nivel de apoios que sdo necessarios
ou uteis, com base no facto de se ter ou ndo essa documentagao.”

‘Embora eu trabalhe numa agéncia de servigos sociais, 0 pessoal dos recursos
humanos, na sua maioria, ndo possui conhecimentos sobre o autismo, e carece por
isso de uma verdadeira compreensado. Tive algumas experiéncias desagradaveis no
trabalho, ainda que tenha encontrado forcas para defender as minhas necessidades.
Digo "forcas”, porque efetivamente sentimo-nos em risco ao pedir acomodacgdes.”

“Um exemplo: eu estava a pensar em candidatar-me a um novo cargo que ia abrir —um
cargo em que, o candidato escolhido, seria o principal responsavel por educar o publico
sobre o autismo. A minha funcdo ja incluia a realizacdo de workshops,
e eu sai-me bem com eles. Recebiamos chamadas de agéncias comunitarias e de
profissionais externos, que me solicitavam, especificamente a mim, para fazer
apresentacoes.

Fiz algumas perguntas aos RH antes de me candidatar, ainda que isso me tenha feito
sentir muito vulneravel. Nao queria que mudassem a sua percecado sobre mim, ou que
sentissem que eu dava 'muito trabalho' ou requeria 'muita manutencéo'. Visto ja estar
com a mesma chefia havia muitos anos, e as minhas competéncias como formador
serem ja conhecidas, perguntei se a minha candidatura poderia ser feita com base nas
minhas avaliacdes de desempenho, no feedback dos meus workshops, ou através de
uma tarefa de demonstracdo, em vez de ter de passar por um longo processo de
entrevista, com um juri a avaliar a minha capacidade de comunicar, sob grande stress.
As demonstra¢gfes sdo uma forma razoavel e pertinente de avaliar a competéncia dos
trabalhadores autistas. A resposta foi: 'N&o." Todos os candidatos tiveram de passar
pelo processo de entrevista.”
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‘Entre meados da minha adolescéncia e o final, trabalhei em restaurantes, na
preparacdo de alimentos, e como monitor de colonia de férias durante os verdes.
Apesar de ter enfrentado desafios significativos, em relacdo a alguns aspetos enquanto
monitor, e de ter sido despedido dos restaurantes por ser “muito lento”, continuei
determinado em prosseguir. Para além de funcbes nas minhas areas de estudo,
incluindo o apoio ao autismo, durante os meus 20 e poucos anos desempenhei
simultaneamente funcdes de atendimento e servico de mesa em restaurantes, devido
ao meu gosto por estes ambientes animados e de ritmo acelerado. No entanto, tive
dificuldades com muitos aspetos e fui demitido por cometer 'muitos erros'.”

e Acess0 a apoios e servigos

As pessoas autistas geralmente relatam dificuldades ao aceder a apoios. Apoios de
saude mental eficazes e informados sobre o autismo podem néo existir ou podem
ser raros e dificeis de encontrar. Quando existem, pode ser dificil obté-los devido as
dificuldades em encontra-los, as dificuldades financeiras, ou a longas listas de espera.®
Tentar aceder a apoios, pode também ser uma fonte de stress O tempo e o esforco
despendidos a procura-los, candidatar-se e coordenar os diferentes tipos de apoio, podem
somar-se, e fazer com que o0 processo possa ser em si mesmo uma forma de sobrecarga.

A maioria dos apoios requer contacto telefénico ou consultas presenciais, sendo
que ambos podem ser dificeis para algumas pessoas autistas. Sem outras formas de
acesso, € frequente ficarem privados deles. A necessidade de efetuar marcacdes exige
gue as pessoas tenham competéncias de comunicacao social, capacidade de resolver
conflitos e capacidade de responder adequadamente ao inesperado. Estas podem ser
areas de relativa dificuldade para um adulto autista, deixando-o em desvantagem no que
diz respeito a conseguir obter apoios informados e relevantes.

O autismo é, na sua esséncia, uma diferenca de comunicacao social. Isto significa que
uma pessoa autista pode ndo conseguir falar e pedir ajuda, ou até mesmo reconhecer que
precisa dela. Pode néo ter aprendido a defender-se de, ou a responder aos prestadores
de servicos que ndo compreendem as suas necessidades adequadamente.

Pode ser um desafio encontrar servicos adaptados aos autistas e informados sobre o
trauma que tenham em consideracdo as necessidades de uma pessoa autista. Os
servicos podem né&o ter o tipo certo de experiéncias, formagcdo e capacidade para
trabalhar com pessoas autistas,’® e podem ndo estar dispostos a ouvi-las ou podem
mesmo desvaloriza-las.
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Experiéncias negativas ou traumaticas com servicos anteriores podem impedir ou
desencorajar os autistas adultos a encontrar ou procurar servicos, com medo de que a
experiéncia se repita.

Para alguns autistas adultos, a dificuldade em obter um diagnéstico pode ser uma enorme
barreira no acesso a servicos e apoios. Ao mesmo tempo, podem existir politicas injustas,
em que 0S servicos excluem pessoas com diagnostico de autismo do acesso aos
cuidados, alegando estar fora do seu ambito clinico.

Experiéncias de autistas com acesso a apoios de saude mental

“O meu novo médico ajudou-me, a mim e aos meus filhos (somos todos autistas) a
tratar da papelada exaustiva e complexa. Desta forma, todos nds tivemos acesso a
apoio. Ter um médico que acredita em nés e nos apoia, faz totalmente a diferenca. E
ajuda muito, em termos de saude mental, saber que se é ouvido e apoiado.”

“Ver negado o0 acesso a comunicacdo aumentativa e alternativa (AAC) é uma das
piores sensac¢fes do mundo. Significa que a pessoa ndo nos quer ouvir. Significa
que preferem que sejamos mal-entendidos ou silenciados. E profundamente
traumatizante ver a nossa voz ser-nos tirada. As pessoas que nao aceitam a AAC
estdo a exercer uma forma de controlo sobre os autistas ndo falantes e semi-
falantes. Estéo a dizer: 'Ouve-me, e eu ndo me importo com o que dizes’.

“As minhas piores recordagdes dos servigos de cuidados de saude mental sdo as de
ter de discutir os meus cuidados sem ter a minha disposi¢cdo qualgquer método de
comunicacao eficaz. Os psiquiatras exigiram que eu me expressasse apenas com a
boca, o que desencadeou mais stress e causou mais trauma. Acontece nas escolas,
acontece nas clinicas de ABA [Andlise Comportamental Aplicada] (0 acesso ao AAC
tem sido usado como recompensa), acontece nos hospitais. Da mesma forma,
pessoas surdas disseram-me que 0S seus intérpretes de lingua gestual foram
obrigados a sair dos hospitais."

“A medida que envelheci — e talvez isso tenha mudado ao longo dos anos — foi dificil
encontrar pessoas que me apoiassem do ponto de vista psicolégico, porque nao
‘faziam’ autismo. Por exemplo, eu ia pedir ajuda para a minha perturbagao de panico
e ansiedade, mas como 0 autismo estava no meu processo, eles mandavam-me
embora e diziam: 'Bem, ndés ndo damos apoio ao autismo' - apesar de nao ser essa
a razdo pela qual eu estava l4. E claro que o autismo é um fator a ter em
consideracdo em qualquer circunstancia, mas eu estava la pela ansiedade.”
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“Quando procurei ajuda para as minhas doencas mentais, praticamente todos os
programas que me indicaram foram pensados para pessoas ndo autistas e
envolvem coisas como terapia de grupo e meditacdo, ambas angustiantes para mim.
Mesmo que o0s experimente e o0s considere inadequados, sou frequentemente
rotulada de 'ndo cooperante' e ndo me sao disponibilizadas alternativas. Embora eu
propria reconheca que estou mentalmente doente, e esteja a pedir ajuda, ndo existe
pura e simplesmente ajuda disponivel para alguém como eu, e isso teve efeitos
devastadores na minha saude mental.”

“Tive o lado bom de poder aceder a certos servicos enquanto morava em casa,
como € 0 caso agora. Mas alguns servicos, como 0s servi¢os regulares de saude
mental, sdo considerados [pelos prestadores de servicos] indisponiveis para
pessoas autistas.”

e Estigma

O estigma pode ter um grande impacto na saude mental de uma pessoa. Estigma é
quando alguém nos vé de forma negativa por causa de uma caracteristica, traco ou rotulo.
Muitas pessoas autistas sentem isso regularmente. Por exemplo, as pessoas podem ter
atitudes ou crencas negativas sobre autistas, como o0 mito de que os autistas ndo se
importam com 0s outros ou que sao um fardo. Este estigma afeta o bem-estar da pessoa
autista e pode aumentar o stress.

Se nao for combatido, o estigma pode levar a discriminag¢édo. A discriminacao € o ato de
tratar alguém negativamente por causa da sua identidade (por exemplo, género, etnia ou
deficiéncia). Muitas pessoas autistas relatam que a falta de compreensdo e aceitacéo
contribui para o seu isolamento e ansiedade.!*

e Gaslighting (desrespeito/manipulacao)

Um fator social que pode afetar a saude mental dos _

autistas adultos é o gaslighting. Gaslighting significa

fazer alguém duvidar das suas préprias experiéncias. Gaslighting  envolve  fazer
E uma forma de abuso psicologico ou emocional, que ~ alguém  duvidar das  suas
visa fazer com que aqueles que sao vulneraveis, proprias experiencias.

parecam ou se sintam errados ou “loucos™? ou
duvidem da sua propria realidade.

54



Seccéo 4

Um conselheiro deu o seguinte exemplo: “Para os ndo autistas, as dificuldades sensoriais
podem nao ser um grande problema. Eles podem ridicularizar, minimizar e desconsiderar
as necessidades sensoriais das pessoas autistas e for¢ca-las a ambientes (como salas
com luzes brilhantes ou espacos lotados) que podem ser angustiantes. Depois, culpam a
pessoa autista por ndo responder bem. Podem dizer: 'Esta tudo na tua cabecal’; ‘Es s6 tu,
ninguém mais se sente assim’; ‘Toda a gente tem problemas com _ de vez em
quando, estas a exagerar/és uma rainha do drama’; ou 'Nao é assim tdao mau!”. Pode
haver um mal-entendido na comunicagcdo e a pessoa autista pode ser acusada, por nao
se comunicar da maneira esperada pela pessoa nao autista.

Uma pessoa autista pode internalizar o facto de ser tratada desta forma (gaslighted),
como parte de quem ela é como pessoa e como ela se vé na sociedade, duvidando das
suas proprias experiéncias e crencas. Pode assumir como verdade a visdo negativa que
outras pessoas tém dela, e formar assim uma autoimagem negativa.

A construcdo de uma confianca na sociedade e em Si | ——————
proprio, pode ser um processo longo. Greenlighting é
uma abordagem para curar relacionamentos e ajudar a
construir confianga. Consiste em mostrar compaixao e
aceitacdo pelas experiéncias vividas pelas pessoas.
Por exemplo, alguém dizer: “Sim, conta-me mais sobre
iss0”.

Greenlighting consiste em
expressar compaixao e aceitacao
pelas proprias experiéncias
vividas, ou pelas de outra pessoa.

Fatores psicoldgicos

Existem muitos fatores psicolégicos que estéo ligados a saude
mental:

e Autovalorizacdo e autoimagem

O que uma pessoa sente sobre si propria € importante. Quando uma pessoa se Vvé a si
mesma de forma positiva - apreciada pelos seus pontos fortes e singularidade, aceitando-
se a si mesma de forma amavel — tem a possibilidade de ver quem é, de uma maneira
positiva. Quando uma pessoa se julga negativamente, pode ficar envergonhada,
angustiada e mais propensa a ter uma saude mental negativa.

Uma pessoa pode desenvolver uma autoimagem negativa por causa da forma como as
outras pessoas a julgam e tratam. Quando as pessoas autistas ndo tém oportunidades de
alcancar e sentir sucesso, podem ter um dialogo interno negativo e desenvolver baixas
expectativas de si mesmas. Muitas vezes, as identidades de género, raca, cultura e sexo
dos autistas podem néo ser reconhecidas, e isso também pode afetar a forma como se
veem a si mesmas e a quem esta a sua volta.
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Experiéncias de autistas com autovalorizacao e autoimagem

“No ensino secundario, devido ao isolamento social, a minha autoestima e
autoimagem atingiram o ponto mais baixo. No entanto, desde entédo, tém vindo a
aumentar de forma constante. Continua a ser um processo de aprendizagem para
mim lembrar-me que nem tudo o que correu mal numa [dada] interacdo foi culpa
minha. No entanto, como eu disse, a minha autoestima e autoimagem tém vindo a
aumentar de forma constante nos ultimos nove anos, muito mais do que nos
primeiros 18 anos da minha vida.”

“‘Eu sei que estar perto de pessoas abertas, proativas e recetivas, ajuda a minha
saude mental. Durante alguns anos fui vitima, por parte de uma organizacao, de
bastante gaslighting e de uma coac¢do constante para mascar quem sou. Algumas
das formas de agressdo consistem em abuso mental, intimidacdo, pressao para
mascarar e, desde entdo, tenho vindo a trabalhar para melhorar e reforcar a minha
autoestima.”

e Planeamento e organizacéo

Pode ser bom ter previsibilidade, ser organizado e planear maneiras de ter as
necessidades atendidas. Quando uma pessoa pode planear, resolver problemas e aceder
a apoio, € mais provavel que tenha uma salde mental positiva e baixos niveis de
sofrimento emocional. Isso pode reduzir o stress e contribuir para um bom estado mental.
O facto de uma pessoa sentir dificuldade em organizar 0os seus pensamentos e acoes,
representa uma fonte de stress acrescida no seu quotidiano. Pode haver um medo
constante de “estragar tudo” ou de perder algo importante.

Planear, lembrar ou focar-se num conjunto de tarefas, _

pode ser um desafio para algumas pessoas autistas. Este
tipo de competéncias € aquilo que as vezes é designado As capacidades de
por “funcionamento executivo”. Para algumas pessoas funcionamento executivo
autistas, fazer uso destas competéncias de | envolvem planear,
funcionamento executivo, consome muita energia. Se lembrar ou concentrar-se
uma pessoa acha dificil ou cansativo utilizar as suas =~ huma serie de tarefas.
funcbes executivas, isso nao significa que seja
preguicosa ou desmotivada, embora as outras pessoas
possam pensar isso dela.

E importante notar que o sofrimento emocional pode piorar as dificuldades de
funcionamento executivo. A funcdo executiva também pode ser afetada, de véarias
maneiras, por fatores sociais, psicologicos ou biologicos.
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Quando uma pessoa experiéncia altos niveis de | «x¢ yeses engano-me a mim
ansiedade ou outra emocao negativa, isso pode | mesmo ao pensar que sou
afetar as competéncias de funcionamento executivo. preguicoso, quando estou apenas
Reduzir a ansiedade pode melhorar essas | aprocessaras coisas.”

competéncias.

Experiéncias de autistas com planeamento e organizacao

“Descobri que quando a minha rotina é alterada, a minha fungéo executiva piora. Por
exemplo, se a minha terapia € sempre as sextas-feiras as 10h e, de repente, mudamos
de horario e eu deixo de saber quando é, o meu cérebro tenta voltar as sextas-feiras as
10h.”

“Ao ficar mais velho, noto que a minha fungdo executiva esta a piorar. Talvez porque
agora tenho... expectativas mais adultas? Como uma crianca de seis anos que nao tem
de se preocupar com a hora da terapia ou com a encomenda dos medicamentos - 0s
pais tratam dessas coisas. Estou com medo de entrar nos meus anos de velhice e no
gue a minha baixa fungcéao executiva significara.”

e Monitorizar e expressar emoc¢oes

Quando uma pessoa tem sofrimento emocional, pode ser util partilhar a origem do mesmo
e como ele é sentido. Isso pode ajudar a resolver a causa da angustia, ou ajudar
simplesmente a que a pessoa seja melhor compreendida.

Algumas pessoas autistas podem achar dificil identificar, distinguir ou sentir emocdes. Por
exemplo, uma pessoa autista pode experimentar emoc¢des que derivam de sensacles
corporais, mas nao fazer a ligacdo entre as duas. Algumas pessoas autistas podem
esforcar-se para entender a conexao entre 0s seus estados emocionais e 0 que estdo a
sentir no seu corpo. Podem néo estar cientes de como o corpo se sente diferente quando
“esta bem” (ou seja, o corpo esta relaxado, a respiracao é regular e consistente) versus
um estado de “crise” (ou seja, os musculos estdo tensos, o coragdo esta acelerado, a
respiracdo é acelerada). Na auséncia desta consciéncia, podem néo tomar medidas que
0s ajudem a lidar com a angustia que estao a sentir.

Ao mesmo tempo, é importante notar que muitas pessoas autistas sdo extremamente
conscientes das suas emocodes e que as sentem intensamente. Algumas pessoas autistas
podem mostrar as suas emocdes de maneira diferente da maioria das pessoas e,
portanto, as outras pessoas podem ndo reconhecer como uma pessoa autista se esta a
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sentir. Podem achar dificil expressar as suas emoc¢des ou pensamentos, e pode ser dificil
gerir 0s seus sentimentos ou encontrar apoio.

e Areas de foco e interesse (paixdes)

Muitas pessoas autistas conseguem concentrar-se de forma muito intensa em paixdes
especificas, e isto pode ser uma fonte de alegria e saide mental positiva. Esta
capacidade intensa de foco significa que as pessoas autistas podem ser muito
apaixonadas pelos seus interesses. O mesmo pode ser dito de pessoas néo autistas; no
entanto, enquanto a sociedade chama os seus interesses de “hobbies” ou “especialidade”,
no autismo os interesses sao por vezes patologizados. Tém sido apelidados
frequentemente de “fixagcoes” e “obsessbes”. Estes interesses podem ser muito
gratificantes e, por vezes, extremamente produtivos. Podem proporcionar um alivio com
respeito as exigéncias da sociedade. A comunicacdo com outros autistas adultos e a
partilha de interesses pode ser uma experiéncia muito gratificante, entre outras coisas, em
termos de validacao.

Os interesses de uma pessoa autista também podem gerar conflito com outras pessoas
ou com ela propria. As vezes, pode ser dificil para alguns autistas, parar e mudar para
outros topicos. Nestes momentos de transigdo do seu interesse preferido para outro, seria
benéfico a existéncia de acomodacdes, e estas nem sempre sao disponibilizadas. Este
foco intenso também se pode manifestar sob a forma de um pensamento constante sobre
preocupacdes ou incertezas. Pode ser dificil deixar de lado uma situacdo que aconteceu
ou uma preocupacgédo. Algumas pessoas autistas descrevem uma sensacao de ndo serem
capazes de “desligar os seus pensamentos”, o que pode dificultar o relaxamento e o sono.
Quando esses pensamentos sao negativos ou preocupantes, podem tornar-se muito
angustiantes e levar a estados de tristeza ou ansiedade.

Quando uma pessoa autista é impedida de se dedicar ao seu interesse ou de usar o seu
foco, ou quando esta focada numa tarefa e é repentinamente interrompida, pode ser muito
desagradavel ou doloroso. Também pode ser angustiante, quando o objeto de foco ou
interesse intenso é retirado, ou quando se diz a uma pessoa o que ela pode ou ndo pode
fazer. As pessoas autistas podem ser julgadas pelo facto dos outros ndo partilharem dos
mesmos interesses, ou ainda, no caso em que partiiham dos mesmos interesses, mas
num grau de intensidade incomparavel. Esta situacdo pode ser perturbadora e afetar a
saude mental e o bem-estar.
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Experiéncias de autistas com paixoes

“A nossa filha dangava mais de 20 horas por semana. Era a sua obsesséo, e era
também a sua fonte de atividade fisica — o seu lugar “seguro”, onde o grau de
esforco que ela fazia era equivalente ao que conseguia obter. Era um mundo que ela
compreendia e amava. Infelizmente, a danca também lhe causou tremendas dores
fisicas. Ela foi diagnosticada com sindrome de Ehlers-Danlos e foi forcada a reduzir
a frequéncia e a intensidade da sua danga.”

“A nossa filha € 150 por cento, ou nada. E, portanto, ela parou de dancar. A sua
desolacao era insuportavel e continua até hoje (quatro anos depois). Qualquer coisa
relacionada a danca é um gatilho. Embora se debatesse com preocupacbes e
ruminacgdes intensas enquanto dancava, a danca proporcionava-lhe acima de tudo
uma paixado e um objetivo de vida. Quando isso desapareceu, ela ficou sem nada. A
perda forcada de um foco intenso pode fazer com que a saude mental de uma
pessoa caia a pique."

"Quanto ao foco e aos interesses intensos, a terapia que tive baseada em
Montessori, incentivou-me a ter mais do que um, e a perceber como se
complementam entre si. Como resultado, a mudanca é geralmente mais facil para
mim. Posso ter varias conversas com alguém que vao de princesas da Disney ao
autismo, de Norval Morrisseau ao ultimo livro de Philippa Gregory, s6 para citar
alguns exemplos.”

“O meu super interesse pelo exército e pela historia militar, estda em primeiro plano.
Mas também tenho outros interesses: fazer exercicio, politica, artes marciais,
carpintaria.”

Fatores bioldgicos

Existem muitos fatores biolodgicos que estao ligados a saude
mental:

e Genética

Alguns problemas de salde mental parecem ser genéticos ou de tendéncia familiar — nédo
apenas em familias com pessoas autistas. As pessoas podem ter uma tendéncia bioldgica
para desenvolver problemas de saude mental, como depresséo, ansiedade ou psicose.
No entanto, isso n&o significa que tais problemas vao acontecer.
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Significa que, se certas condicfes se reunirem, uma pessoa terd uma maior
probabilidade de desenvolver um problema, e uma maior probabilidade desse
problema atrapalhar a sua vida diaria. Compreender o historial médico da familia, pode
motivar uma pessoa para aprender mais sobre saude mental e para procurar apoio
precocemente.

e Diferencas sensoriais

Muitas pessoas autistas tendem a ter perfis sensoriais diferentes, e as diferencas
sensoriais podem contribuir para certos comportamentos ou estados emocionais.'?> Se o
estimulo sensorial recebido for insuficiente, ou demasiado, isso pode aumentar o stress e
a angustia, e levar ao desenvolvimento de problemas de saude mental. Quando uma
pessoa autista recebe a informacdo sensorial apropriada (informacdo de ver, ouvir,
saborear, cheirar ou sentir), pode sentir-se bem. Pode ser tranquilizante ou agradavel. Por
exemplo, algumas pessoas autistas fazem estereotipias (stim), e isso € geralmente
utilizado como uma ferramenta calmante ou um modo de expressdo. Podem procurar
sensacdes ou evita-las. Dificuldades em percecionar sinais corporais (a chamada
interocecdo) e a posicdo do corpo, movimento ou posicionamento (a chamada
propriocecdo), pode também levar a dificuldades em aperceber-se da existéncia de
lesBes, doencas ou sofrimento, e em procurar ajuda.

Experiéncias de autistas com diferencas sensoriais

“As sensibilidades sensoriais e a ruminagdo ansiosa dificultam muito o meu sono. E
muito dificil adormecer quando o menor ruido nos mantém acordados, a textura da
roupa de cama esta toda errada, a temperatura ambiente esta muito elevada ou muito
baixa, a luz que vem da janela é muito forte, e assim por diante. Enquanto estou
mergulhado neste desconforto fisico, a minha mente gosta de reproduzir um resumo de
todas as minhas ansiedades. E um milagre para mim adormecer e manter-me a dormir.
Muitas pessoas autistas tém problemas de sono. A falta de sono € incrivelmente
prejudicial para o humor e para a saude geral.”

“Desde tenra idade, eu e as minhas irmas tivemos leite de soja, massa de arroz e pao
sem trigo como parte da nossa dieta, de acordo com os conselhos do nutricionista da
minha mae e do meu pai. Fico feliz que ao longo dos meus mais de 20 anos de
existéncia, as alternativas saudaveis a certos produtos (por exemplo, o leite de
améndoa) se tenham expandido. Tomar leite de améndoa, em particular, tem sido
muito benéfico para mim, e tive a menor quantidade de perdas de consciéncia
momentaneas em anos. Posso afirmar com toda a certeza, que a alimentacdo
saudavel tem um impacto positivo na saide mental. Quando tinha sessbes de terapia
baseadas em Montessori, saia com 0 meu terapeuta para aclimatar gradualmente os
meus sentidos corporais, de modo a ndo estar sempre assoberbado. As sessdes de
arte e de musicoterapia também me ajudaram.”
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“Eu sinto uma sobrecarga sensorial diaria. Ser adulto significa que tenho muito mais
controlo sobre o meu ambiente do que quando era crian¢a, mas isso nao significa que
estou livre desse problema.”

“Sempre que saio de casa (onde tenho total controlo sobre os estimulos sensoriais)
corro o risco de sobrecarga. Isso pode desencadear um meltdown ou shutdown em
publico, algo que pode ser extremamente embaragoso, especialmente com o0 estigma
associado a esses “‘comportamentos”. A nossa sociedade julga fortemente um pai
gquando a sua crianca tem um meltdown em publico; € muito pior para os adultos
guando temos meltdowns/shutdowns. Somos julgados por “falta de autocontrolo” e
podemos ser classificados como “perturbados e perigosos” e ser presos, agredidos ou
institucionalizados. E muito stressante o simples facto de sair pela minha porta e tentar
envolver-me em atividades quotidianas normais, porque a sociedade ndo entende e é
demasiado critica.”

“‘Eu odeio exibigdes sazonais em shoppings por causa da sobre-estimulacdo. Estou
sujeito a ruidos e cheiros, luzes brilhantes e multidées, que estdo para além do meu
controlo. As compras online sdo muito atraentes. E tranquilo e posso tomar uma
chavena de cha em casa enquanto fagco compras.”

e Problemas de saude fisica

Quando uma pessoa € capaz de fazer exercicio, ter uma boa nutricdo e ter uma boa
saude fisica em geral, também é mais provavel que tenha uma boa saude mental. Se a
pessoa tiver problemas de saude fisica ou uma saude fisica deficiente, como dores
cronicas, problemas de digestao, sindrome do intestino irritAvel ou problemas de sono,
isso pode afetar a satide mental. E importante que estes problemas sejam reconhecidos e
tratados. Os tratamentos para problemas de saude fisica podem ter alguns efeitos
colaterais ou podem ser stressantes e, as vezes, procurar ajuda para problemas de saude
fisica pode ser angustiante. Um dos consultores partilhou que ir a um ambulatério ndo é
algo de acessivel, quando alguém tem uma longa lista de problemas de saude: isso faz
com que as pessoas se sintam “complicadas, chatas ou um fardo.”
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Experiéncias de autistas com saude fisica

“Eu mantenho-me muito em forma — treino quatro vezes por semana ou mais. Ajuda na
saude fisica, mas também na saude mental e na ansiedade.”

“‘Eu tenho uma condicdo chamada Sindrome de Ehlers-Danlos, que muitas pessoas
autistas tém. Nao recebo atendimento ou tratamento adequado para isso, 0 que me
causa dor praticamente o tempo todo e tem efeitos devastadores na minha saude
mental, pois a dor torna todos os meus problemas sensoriais muito piores.”
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Seccao 5

ldentificar problemas de saude mental
em pessoas autistas

Resumo

e Esta seccao aborda os problemas de saude mental mais comuns que afetam as
pessoas autistas.

e Identificamos os sinais mais comuns, em termos de satude mental, ao nivel do
"corpo”, do "fazer" e do "pensar".

e Para as pessoas autistas, a combinacdo de fatores de stress e de problemas de
saude mental, pode levar a meltdowns, shutdowns ou burnouts.

E importante referir que este ndo é um manual de diagnostico. Existem muitos
problemas de salde mental que ndo sao discutidos aqui, pois o0 objetivo deste guia é
abordar alguns dos problemas de saude mental mais comuns que os autistas adultos
podem experienciar. Perceber os sinais, pode ajudar as pessoas a procurar ajuda ou
apoio. De assinalar que, muitos dos sinais, podem ocorrer em mais do que um
problema de saude mental (por exemplo, perda ou ganho de peso pode ser um sinal
fisico de problemas alimentares ou uso indevido de substancias).

Aviso de contetudo: Algumas partes desta seccdo referem-se a identificacdo de
experiéncias fisicas, comportamentos e sentimentos que as pessoas autistas podem
ter. O conteddo aqui descrito nao reflete as experiéncias de todas as pessoas
autistas.

Nas caixas das experiéncias de autistas, ha conteddos que podem conter tépicos
como medicagdo, trauma, abuso, suicidio ou agressao. Podera ser um gatilho para
algumas pessoas.

As imagens e textos ndo pretendem sugerir que uma pessoa autista tenha algum,

muitos ou todos estes problemas; o que se pretende sim, é apresentar os tipos de
problemas de saude mental que podem ser vistos, quando as pessoas autistas
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Conhecer o seu “habitual”® (conhecer-se)

Compreender o seu proprio “habitual” é tio | NEGTNNNNGNGEGEEESEE

importante quanto saber o que significa uma boa

salide mental e como ela se parece e se sente. O O seu “habitual” (ou linha de
“habitual” de alguém (também conhecido como  base) é como esta num dia
“linha de base”) é como a pessoa é num dia  "°ormal. E diferente para
tipico. Inclui as suas preferéncias, sentimentos, Lol

interacdes sociais e atividades habituais.

Pode ser atil conhecer o seu proprio habitual e deixar que os outros o conhecam. Caso
contrario, as pessoas podem pensar que ha algo errado quando, na verdade, ndo ha.

O habitual é diferente para cada pessoa. O habitual de uma pessoa autista € diferente
do habitual de outra pessoa autista ou ndo autista. Uma pessoa pode perceber que os
seus sentimentos, interacdes sociais, atividades e preferéncias mudam quando estao
com problemas de saude mental. Os problemas de saude mental, mudam o que é
habitual. Em alguns casos, devido a adversidades, traumas e circunstancias
desafiantes de longo prazo, “habitual” pode nao significar uma boa satude mental.

Conhecer a sua linha de base é muito vantajoso em termos de saude mental. Quando
uma pessoa comeca a notar mudangas no seu “eu” habitual, isso pode sinalizar a
necessidade de que ela verifique a sua saude mental e fisica. Ao fazer isso, pode
aperceber-se se as coisas estdo bem ou néo. Isto pode levar uma pessoa a tomar
medidas para se ajudar a si mesma, ou procurar ajuda, se constatar que 0S seus
comportamentos e respostas estdo fora do que € habitual.

Pode ser util compreender também o que é o “habitual” de outras pessoas, para além
de conhecer o seu. Mais uma vez, todas as pessoas sdo diferentes, e iSsO esta
bem!

2 0O conceito “Knowing your own usual (knowing you)” foi inspirado no Know Your Normal Toolkit criado
por Ambitious about Autism (2019).
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Quais sdo alguns dos problemas de saudde mental que as
pessoas autistas podem ter?

PROBLEMAS
ALIMENTARES
ANSIEDADE
TRAUMA POC

MELTDOWNS, PSICOSE

SHUTDOWNSE ABUSO DE
BURNOUT SUBSTANCIA

AUTISTSTA DEPRESSAO

&6 & 6 O
¢ 6 6 o6 O

/T

),
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Ansiedade

Todas as pessoas se sentem nervosas, assustadas e ansiosas de vez em quando, e
sentem ansiedade — tanto do tipo util quanto inutil. Pode ser util ter medos e ficar
nervoso; pode ajudar as pessoas a estarem cientes, evitarem 0 perigo e
permanecerem seguras. A ansiedade é uma emocao que € especialmente util quando
precisamos de perceber os perigos do mundo (por exemplo, “Cuidado com o carro!”) —
isto é ansiedade util. Para a maioria das pessoas, quando o fator que desencadeou a
ansiedade deixa de existir, a ansiedade também termina. Ou seja, desaparecem 0s
sintomas desconfortaveis que acompanham a ansiedade, como uma sensacao de
perigo, respiracdo rapida e batimentos cardiacos acelerados. As pessoas autistas sao
frequentemente marginalizadas, vulneraveis e sensiveis aos seus ambientes, e a sua
ansiedade é frequentemente desencadeada por razdes validas. E importante que as
pessoas nao invalidem a ansiedade de uma pessoa autista.

As pessoas também podem ter ansiedade S

inutil, que é aquela ansiedade que néo termina,

mesmo quando as causas ja nao estdo A ansiedade indtil pode:
presentes, ou a ansiedade que nao ajuda a continuar mesmo quando a causa
pessoa a descobrir o que é perigoso ou parou.

stressante no ambiente ou na situacao. ndo ajudar a identificar o que é

. " perigoso ou stressante.
A ansiedade pode ser inutil se levar uma pessoa

a evitar coisas que gostaria de fazer. Pode fazer com que evite coisas que gosta
impedir que as pessoas estejam no seu melhor, de fazer.

seja no trabalho, nos relacionamentos, ou na impedi-lo de ser capaz de estar no
gestdo das suas atividades diarias. A ansiedade seu melhor.

€ um problema quando os sentimentos de medo,
preocupacdo e até panico, se tornam fatores
de sobrecarga, e se uma pessoa sente que esses sentimentos estdo fora do seu
controlo.

Pode-se ter ansiedade sobre muitas coisas diferentes. Algumas pessoas tém
ansiedade quando pensam em coisas assustadoras que podem acontecer no futuro.
Outras podem estar ansiosas especificamente por estar em situagdes sociais, espagos
abertos e multiddes, ou pelo pensamento de um atague de panico. Podem ter
ansiedade e medos sobre tdpicos especificos (como animais, clima severo ou a sua
saude pessoal) ou situacdes (como levar uma inje¢do). Os autistas podem ter mais
motivos para se sentirem ansiosos, ou estarem mais em risco de ansiedade, por causa
das suas experiéncias de vida.
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Quais as caracteristicas tipicas da ansiedade?

Ha inimeros sinais que podem indicar ansiedade. Lembre-se, o facto de uma pessoa
poder ter alguns destes sinais, ndo faz com que ela seja m4, perigosa ou que tenha
algo de errado. Sao apenas alguns dos sinais que podem indicar que uma pessoa esta

a sentir-se ansiosa.

Seccao 5

Algumas pessoas autistas, contudo, podem estar ansiosas e nao apresentar estes
sinais, ou podem apresentar apenas um ou dois deles. E importante saber, porém, que
esses mesmos sinais podem néo ser ansiedade, ainda que se confundam com ela (por
exemplo, uma pessoa pode estar com fome ou pode ter tomado muito café). No
entanto, quando uma pessoa se sente ansiosa, geralmente mostra alguns desses
sinais. Assim, “conhecer a sua propria linha de base/habitual”’ (e os outros conhecerem-

na também) é importante.

Sinais de ansiedade!

A seguir, estdo alguns dos sinais comuns de ansiedade que se podem sentir. Ndo séo
apenas as pessoas autistas que sentem estes sinais — todas as pessoas que sentem
ansiedade podem ter diferentes sinais do “corpo”, do “fazer” e do “pensar’.

Sinais do fazer

Sinais de pensamento

Sinais do corpo

e Coracéo acelerado

e Dores no peito

Respiragdo pesada ou

ofegante

Tonturas/vertigens

Ter muita energia

Maos trémulas

Joelhos trémulos ou

fracos

Boca seca

e Suores, mesmo que
nao esteja quente

e Ter “borboletas” no
estdbmago

e Maos suadas

e Axilas suadas

e Sensagdo de nausea
ou enjoo

e Problemas
gastrointestinais
(diarreia, azia, etc.)

e Rigidez do pescoco e
dos ombros

o Refluxo
arrotos

acido ou

Meltdowns e shutdowns
Insistir em certas rotinas para evitar que

coisas mas acontecam, quando €
improvavel que acontecam
Estereotipias para ajudar a acalmar

guando se sente ansioso: balancar o
corpo ou abanar as maos, etc.
Sair de situagcbes que
ansiedade

Discultir

Andar de um lado para o outro
Automutilacdo fisica, como beliscdo da
pele, roer as unhas, puxar o cabelo ou
bater com a cabeca

Ser menos social, pedir espaco aos outros
ou querer falar sobre um problema
Cancelar planos que a pessoa
normalmente cumpriria, com familiares ou
amigos

Querer ir a casa de banho

Falar demais

Procurar informacdes

Parecer distante

Ficar rigido

Ficar parado e muito quieto

Reagir aos outros ou ao seu ambiente

produzem

_Sinais de pensamento_

Ficar preso em
pensamentos
repetidos (conhecido
como “ruminar”)
sobre a
eventualidade de
algo de angustiante
acontecer

S6 ver 0 negativo
gquando também ha
positivo

Tentar prever todos

0s resultados
possiveis de uma
situacao

Pensar pode-se
tornar uma

sobrecarga ou ficar
fora de controlo
Sentir medo
motivo
Desaceleracdo do
foco produtivo
Problemas de
concentragao
Sentir-se agitado

sem
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Quais sao os fatores de ansiedade mais comuns nas pessoas autistas?
e Incerteza

N&o saber o que vai acontecer a seguir, como 0S outros vao agir, ou como alguém
deve agir, pode ser desafiante e perturbador. Para as pessoas autistas, essa incerteza
pode ser ameacadora, especialmente quando ndo ha planos claros ou explicacdes
sobre o0 que vai acontecer a seguir. Muitas pessoas autistas preferem saber o que
esperar e 0 que se espera delas. Quando h& incerteza em vez de previsibilidade, isso
pode contribuir para desencadear a ansiedade.

e Mudancas

Mudancgas ou transicdes na vida quotidiana séo disruptivas e, para algumas pessoas,
essas mudancas sdo incrivelmente stressantes e dificeis de gerir. Mudancas nos
horarios, nas rotinas ou no ambiente, principalmente quando ndo planeadas, podem
contribuir para desencadear a ansiedade.

e Experiéncias sensoriais

A maioria das pessoas autistas apresenta diferencas de processamento sensorial e
motor. Algumas pessoas sdo muito afetadas por essas experiéncias, outras menos.

As vezes, um ambiente pode desencadear ansiedade, quando as demandas sensoriais
ndo sao ajustadas as necessidades sensoriais. Experiéncias sensoriais pouco
estimulantes ou avassaladoras podem acontecer em qualquer altura ou em qualquer
lugar, e podem ser stressantes e/ou aumentar a ansiedade.

Por exemplo, alguns autistas adultos descreveram, como desencadeadores de
ansiedade, o seguinte:

e Visual — luzes brilhantes (por exemplo, luzes fluorescentes).

e Sons — um bebé a chorar, certos timbres de voz, ruido branco (som ambiente),
multidées num centro comercial, motores, secadores de maos, transito, conversas
numa festa ou pessoas a falar muito alto.

e Odores — cheiro de uma embalagem nova, a carpete nova do local de trabalho,
perfume ou coldnia, produtos para o cabelo, casas de banho ou comida, podem ser
fortemente aversivos. A sobrecarga pode ser desencadeada pelo cheiro de
pessoas, comida ou outras coisas no seu ambiente.

e Toque - texturas de alimentos, um abraco ou beijo inesperado na bochecha, ser
tocado no ombro, certos tecidos e texturas de roupas, molhar a pele (como quando
chove), fazer uma massagem ou colocar shampoo no couro cabeludo.

e Sabor - sabores fortes, texturas macias ou duras.
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e Interocecdo - sentir qualquer diferenca na frequéncia cardiaca, aumentos
inesperados nos seus batimentos por minuto, consciéncia do apetite, sede,
intestinos ou bexiga.

e SituacOes sociais e expectativas

Quando aquilo que é esperado de uma pessoa autista ndo € explicitamente
comunicado, ou quando ndo se encaixa no seu modo de compreensdao, esta tende a
sentir-se ansiosa. Algumas pessoas autistas podem sentir-se ansiosas com 0 seu
desempenho, sobre a forma como os outros as veem ou com o facto de serem
obrigadas a mascarar a sua personalidade. Isto pode ser especialmente perturbador
em situacdes sociais em gque uma pessoa hdo se sente aceite, em que estd a ser
julgada ou em que se espera que comunique de uma forma que néo lhe é confortavel
ou adequada.

Alguns adultos autistas podem, por vezes, ndo compreender as expectativas implicitas
nos relacionamentos amorosos, no local de trabalho ou nas circunstancias sociais.
Nestas situacfes, uma pessoa autista pode ser ridicularizada pelos que a rodeiam, o
gue levara naturalmente a que se sinta ansiosa face as mesmas. Por exemplo, se
agirem de uma forma que os outros considerem "estranha”, "rude" ou "egocéntrica”, e a
reacao para com eles for negativa, e ndo de apoio. Quando as expectativas dos outros
ndo coincidem com aquilo que sdo as suas caracteristicas, a ansiedade pode

aumentar.

e Medos especificos

Os medos especificos (também chamados de fobias), sdo comuns, e podem dificultar a
vida quotidiana. Esses medos podem impedir uma pessoa de fazer o que gostaria de
fazer, ou que normalmente faria, por medo de ter que interagir com aquilo que constitui
a fonte de ansiedade.

As pessoas podem ter medos singulares, de coisas que, normalmente, ndo sao
temidas por outras pessoas. Os medos podem incluir caes, agulhas, falar em publico,
alturas, avides, aspiradores de po, baldes, casas de banho publicas, conhecer novas
pessoas ou grupos. Na realidade, ndo ha limite para os tipos de medo que as pessoas
podem ter.
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Experiéncias de autistas com a ansiedade

“‘Quando eu estava no ultimo ano do secundario, fiquei com tanto medo de cometer
mais gafes com os meus colegas e de receber atengéo indesejada da parte deles,
gue os meus dias de escola consistiam em ir a aula, estar presente durante o tempo
da mesma e, em seguida, sair imediatamente.”

“Como ja referi anteriormente, também senti, com um aperto profundo no estémago,
gue, se tentasse explicar a minha versao da histéria e a sindrome de Asperger, nao
seria levada a sério pelos meus colegas e as coisas poderiam acabar pior. Isso
levou a que eu ficasse apenas na sala de aula, o tempo necesséario, e nao
permanecesse por ali. Esta foi a estratégia que adotei para minimizar, se nao
mesmo eliminar, as minhas hipéteses de cometer mais gafes sociais com 0s meus
colegas, e de receber atencao nao desejada."

“Os meus ataques de panico comecgaram quando eu tinha nove anos, e realmente
forcaram-me a conhecer-me a mim mesma, a minha linha de base, os meus gatilhos
e a minha consciéncia emocional. Embora me identifigue muito com 0 meu autismo,
nao me identifico de todo com a minha sindrome de panico. O autismo retribui-me
em competéncias e pontos fortes, mas a perturbacdo de panico prejudicou-me muito
e impediu-me de usufruir das coisas de que costumava gostar ou que queria fazer.
O transtorno de panico ndo me fez forte; eu fiquei forte, porque ninguém mais ia lidar
com os meus ataques de panico por mim, e porque eu queria a minha vida de volta.”

E dificil continuar a usar a mascara para ndo ser crucificado, mas estou a descobrir
gue, quanto mais velho fico, mais dificil é interpretar o NT [neurologicamente tipico].
Quando eu era jovem, mascarar as minhas diferencas era uma grande fonte de
ansiedade. Mascarar as minhas dificuldades com a comunicagao verbal...
esperando que as outras criangcas seguissem as instrucdes e observando-as antes
de as imitar, e fingir até conseguir perceber. Tantos jogos das aulas de ginastica que
eram tao dificeis. Todas as regras verbais, dirigidas num ginasio com eco e com piso
de lindleo branco brilhante, e a ansiedade de ser visto como "burro” ou "estupido”.
Eu fingi. Fingi com afinco.”

“Foi s6 por volta do 5° ou 6 ° ano, que eu finalmente descobri todas as regras dos
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jogos da aula de ginastica... basquete, ‘jogo do mata’ (queimada), futebol, etc. Para
0 conseguir, foram necessarios anos de inventario e de estudo cuidadoso da
observacdo dos comportamentos dos outros nesses jogos. Portanto, a ansiedade
comecou muito cedo - desde o jardim de infancia, sempre a fingir, sempre a
mascarar. Essa ansiedade entrou muito cedo no meu 'habitual’. Entdo, saber ‘o meu
habitual’, ndo é exatamente o que deveria ser o meu 'normal'.”

“Os meus maiores gatilhos para a ansiedade séo: (1) esperar ter de lidar com certos
tipos de capacitismo e (2) instrucfes pouco claras. Ambos estdo muito relacionados
com a ansiedade sobre a incerteza e a mudanca. Fico frequentemente ansioso com
a incerteza ou com a mudanga, mas nao sdo a incerteza ou a mudancga as principais
fontes de ansiedade. E que eu ndo conheco as regras sociais 'apropriadas' e tenho
de me preocupar com as consequéncias de fazer algo 'errado'.

“Claro que, a incerteza e a mudanca, por si proprias, podem ser as principais fontes
de ansiedade para alguns autistas. Mas, as vezes, em ultima andlise, é a incerteza
em relacdo a descobrir como se adequar as expectativas capacitistas e as regras
sociais em ambientes incertos, ou em constante mudanga, que sdo a raiz da

»nn

ansiedade”.

“‘Um dos meus gatilhos para a ansiedade, € quando os colegas de trabalho estdo a
olhar para mim e a sussurrar uns para 0s outros, ou a rir-se e a olhar para mim, ou
guando as pessoas de repente ficam quietas quando entro numa sala, ou quando
alguém lanca uma ameaca velada sobre o meu sustento ou a minha idoneidade -
entdo a minha ansiedade aumenta muito. Além disso, durante quase todas as
interacBes sociais, eu invariavelmente transpiro muito, e tento usar roupas que
escondam o suor nas axilas.”

Depressao

Toda a gente fica triste e em baixo as vezes, especialmente como reacao a situacoes
desafiadoras na vida. Mas, por vezes, as pessoas sentem um tipo de tristeza que
nado é simplesmente uma reacao a situacdes especificas, mas que permanece e
cresce, transformando-se num sentimento duradouro de tristeza e desesperanca (o que
significa ndo ter ou nao sentir esperanca). A desesperanca pode levar alguém a desistir
da vida, levar a pensamentos suicidas, que podem depois levar a planos de suicidio e a
uma acao. Estes sentimentos e pensamentos podem causar problemas na vida, roubar
a pessoa o seu potencial de vida.
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A depressdo € um problema de salide mental que é comum em pessoas autistas.? E
importante notar que quaisquer sinais de depressdo devem ser comparados com a
percecdo que a pessoa tem do seu humor e comportamentos habituais. Por exemplo,
se alguém no seu estado normal ndo tem muito apetite, a perda de apetite precisa de
ser comparada com o seu estado habitual.

A depresséo pode ocorrer quando uma pessoa fica e
como que presa em acontecimentos negativos do

passado - 0 que deveria ter sido, o que poderia ter A pesesperanca & parte
sido, o que costumava ser (a isto chama-se fundamental da depress3o.
ruminacdo). Algumas pessoas autistas podem

ruminar ou " andar em circulos " sobre os erros

sociais que cometeram, ou sobre as vezes em que foram excluidas, gozadas ou
intimidadas, ou sobre a oferta de emprego ou promog¢&o que nao receberam. Podem
estar insatisfeitas com a falta de conexfes sociais, ou desapontadas, por nao
encontrarem ou manterem um relacionamento ou um emprego. Com o tempo, essas
experiéncias de vida podem-se acumular.

O luto ndo é a mesma coisa que a depressado. O luto faz parte da vida, e cada
pessoa vive-o de forma distinta. E um sentimento que surge quando perdemos algo.
O luto é bastante complexo e pode ocorrer perante qualquer tipo de perda. Algumas
pessoas podem reagir ao luto de uma forma muito emotiva e outras ndo. Algumas
pessoas sentem o luto logo apdés uma perda, mas também pode acontecer que se
manifeste semanas, meses ou anos depois.

As pessoas autistas nem sempre expressam o luto da mesma forma que as
pessoas nado autistas. Em algumas pessoas pode aparecer sob a forma de uma
exacerbagdo de alguns tragos autistas (como maior sensibilidade sensorial ou foco
intenso num topico), ou podem nao ter reacdo. Outras pessoas podem querer mais
tempo sozinhas para processar a perda, em vez de falarem sobre isso, e pode ainda
durar mais tempo do que aquilo que é esperado. Estas reacdes podem afetar a saude
mental, dado que podem agravar as experiéncias de ansiedade, trauma ou depressao.
Mas, o luto ndo é um problema de salde mental. E uma reacdo natural & perda. E
todos merecem apoio quando estéo de luto.

Sinais de depresséao?

Depresséo e ansiedade sdo dois estados que muitas vezes ocorrem em conjunto. As
vezes, é dificil perceber se alguém esta deprimido, sem fazer perguntas ou procurar
sinais especificos. A seguir, estdo alguns sinais possiveis:
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Sinais corporais

Sinais de acao
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Sinais de pensamento

e Perda ou ganho de peso

e Cicatrizes de auto-lesao/
automutilacéo

e Alteracbes no sono: aumento
da necessidade de dormir, ou
sensacdo de dormir muito
menos do que o habitual

e Sentir-se sempre cansado ou
com dores e desconforto

e Alteracdes no apetite: estar
com mais ou menos fome do
que o habitual

Comer menos devido a perda
de apetite

Comer em excesso devido ao
aumento de apetite
Afastamento social ou
isolamento mais expressivos
que o habitual

Cancelar planos com
familiares ou amigos, com o0s
guais a pessoa normalmente
se relaciona

Ficar sozinho no quarto ou em
casa por dias, quando néo é
habitual para a pessoa

Evitar situacbes sociais nas
quais a pessoa geralmente se
sente capaz de participar

Ser excessivamente irritavel
Ou agressivo, por motivos que
nao sao usuais na pessoa
Baixa produtividade

Mais ou menos estereotipias
do que o habitual

Dormir muito mais ou menos
do que o habitual

Aumentos extremos na
desorganizagdo, por falta de
motivagao para as
responsabilidades diarias,
incluindo arrumagdo bésica
(por exemplo, roupas
espalhadas pelo chao)

Perda de interesse em
coisas que geralmente sédo
prazerosas

Perda de motivacdo para
fazer coisas que a pessoa
normalmente faz

Estar em geral para baixo e
sentimentos de tristeza que
ndo desaparecem
Sentimentos de
desesperanga:

“‘Nada vai mudar’; “Sera
sempre assim.”

Sensacgdo de exaustdo sem
motivo fisico

Aumento do foco em certos
tépicos e ndo ser capaz de
sair deles da maneira que a
pessoa normalmente faria
Incapacidade de sentir
alegria e outras emocdes
positivas; incapaz de ter
esperanca por qualquer
coisa

Aumento de pensamentos
obsessivos  ou ideacdo
suicida

Pensamentos suicidas

deprimido.”

Experiéncias de autistas com a depressao

"Muitas das minhas estereotipias sdo de prazer/sentir-me bem, para mitigar
situacOes dificeis ou quando estou a sentir-me assoberbado por estimulos. Um dos
grandes sinais de depressdao em mim, é que eu nao fagco nenhuma dessas coisas
para me ajudar a autorregular, porque nao posso ser incomodado e é muito
esforgo/energia. A auséncia de estereotipias € um sinal enorme de que estou
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“‘De certa forma, eu via-me como um sobrevivente; superar a depressdao e a
ansiedade nem sempre foi simpatico ou satisfatério e, por vezes, cai e arrastei-me, e
lutei arduamente, mas consegui.”

“‘Quando eu tinha 13 anos, o meu médico de familia prescreveu-me um
antidepressivo, mas, por alguma raz&o, na minha opinido ndo parecia estar a
funcionar, entdo atirei-o para o lixo. Eu era muito jovem para descobrir por conta
prépria o que fazer, e ndo havia adultos que soubessem como ajudar-me naquela
época. Uma década depois, as coisas ficaram novamente mas o suficiente e
perguntei sobre medicacdo para depressao. Apos ter tentado todas as classes de
antidepressivos mais comuns e ter descoberto que, ndo sO6 nenhum deles
funcionava, como muitas vezes tinham efeitos colaterais terriveis, voltei a tentar
aquela primeira medicacao atipica, mas numa dose mais baixa, e funcionou; e por
isso, tomei-a durante alguns anos, até me sentir confiante o suficiente para comecar
a diminui-la e, depois, funcionar sem ela.”

“Sinto que nado consigo organizar as coisas. Tipo, 0 meu cérebro ja ndo trabalha tao
bem. O mesmo acontece com a ansiedade. N&o consigo mobilizar nada. A minha
funcd@o executiva, que ja tem dificuldades devido a problemas sensoriais, esta a ir
por agua abaixo.”

Trauma

Trauma é “um acontecimento que causa danos [ NG

ou prejudica o individuo, embora a gravidade, a

duracéo e a persisténcia desses danos possam Trauma é um acontecimento que
variar amplamente”.® Coisas que afligem ou magoa alguém. Qudo grave,
traumatizam uma pessoa autista, podem ser ~ duradouro ou persistente esse
muito diferentes do que pode ser traumatico para ma.I < [EEG SEF CHETENGE [N
muitas pessoas hao autistas.

Ser autista pode contribuir para que uma pessoa tenha mais probabilidades de
viver acontecimentos stressantes, o que pode aumentar a probabilidade de sofrer
um trauma. Eventos sociais stressantes, como ser intimidado, atacado, rejeitado ou
segregado, podem levar a danos. Mudancas nos horarios, transi¢cdes dificeis, ser
impedido de ter comportamentos prazerosos ou calmantes, ou ser impedido de se
envolver nos seus interesses preferidos, também pode ser traumatico, especialmente
guando acontecem regularmente.

76



Seccao 5

Os prestadores de servicos podem receber muito

pouca formacéo para trabalhar com autistas em “Também pode ser perigoso
matéria de saude mental e trauma. Os Sinais de para os autistas, procurar
trauma podem passar despercebidos nos cuidados de saude,

servigcos projetados para apoiar autistas, o especialmente  cuidados  de
que pode fazer com que 0s proprios servigos saude mental, se ndo puderem
de apoio acabem por ser, ainda que de forma | t€r a certeza de que aliados
ndo intencional, traumatizantes. Pode haver | [Nformados sobre autismo e
trauma quando uma pessoa ndo € ouvida, ou trauma os receberao.

quando lhe dizem repetidamente que ndo ha
nada de errado, quando ela sabe que ha. Como
disse um assessor: “Tem que haver uma forma de apoiar os autistas sem os mandar
para as urgéncias, onde serdo uma vez mais vitimas.”

Quais s&o algumas das respostas comuns ao trauma?

Algumas experiéncias e respostas comuns ao trauma, incluem#:

e Emocional

As reacdes emocionais ao trauma variam muito e séo influenciadas pela historia de
vida de uma pessoa. As reagdes mais comuns sao raiva, medo, tristeza e vergonha. As
pessoas também podem sentir as emocfes com muita intensidade (e serem
dominadas por elas) ou serem incapazes de sentir qualguer emocédo (e, portanto,
podem-se sentir entorpecidas). Algumas pessoas podem ter dificuldade em perceber,
rotular ou lidar com esses sentimentos.

e Fisico

O trauma pode levar a experiéncias fisicas negativas, como problemas de sono, dores
musculares, dores respiratdrias, problemas intestinais e de estdbmago, ou beliscar a
pele (levando a problemas de pele). As experiéncias fisicas podem tornar-se cronicas
se ndo forem abordadas.

e Psicolbgico

As experiéncias traumaticas podem mudar a maneira Como uma pessoa pensa e se vé
a si mesma, o mundo ao seu redor e o seu futuro. Algumas pessoas que sofrem trauma
podem ver-se a si mesmas como indefesas ou incapazes. Podem pensar que o mundo
€ inseguro, que as pessoas sao perigosas ou que a vida nao tem sentido.
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e Comportamental

As respostas comportamentais ao trauma sdo muito diferentes em cada pessoa. Muitas
vezes, as pessoas fazem algo para evitar as emocdes intensas que acompanham o
trauma, ou lidar com elas. Algumas pessoas podem automedicar-se, utilizando drogas
ou alcool. Podem envolver-se em comportamentos de risco, exagerar nas atividades
gue as fazem sentir bem ou que fazem parte da sua rotina habitual, ou magoar-se,
como forma de lidar com a angustia.

e Social/Interpessoal

O trauma afeta também os relacionamentos. Algumas pessoas podem querer procurar
apoio e outras podem isolar-se dos seus amigos, familiares ou sistemas de apoio. Em
gualquer dos casos, trata-se da forma que encontraram para lidar com o trauma e, se
0S outros ndo entenderem que essa € a sua estratégia de sobrevivéncia, isso pode
afetar os seus relacionamentos. As vezes, procurar apoio pode causar mais danos,
especialmente quando a pessoa € mal compreendida.

O que é o stress poOs-traumatico?

As pessoas autistas experienciam significativamente _
mais trauma, do que as pessoas ndo autistas. Isto

pode levar ao stress que dura muito tempo apés o
trauma, ou stress pos-traumatico. Existem trés tipos
de condicdes poés-traumaticas relatadas como

comumente sentidas entre autistas adultos, embora
nem todos tenham acesso ao diagnéstico formal:

Stress pos-traumatico é o stress
gue dura muito tempo apds um
evento prejudicial ou
traumatico.

=

perturbacao / transtorno de stress pés-traumatico (PSPT/ TSPT)
perturbacao / transtorno de stress pés-traumatico complexo (PSPT-C /TSPT-C)
trauma de desenvolvimento

w N

As vezes, o trauma pode acontecer por causa de um Unico evento. Outras vezes,
desenvolve-se ao longo do tempo.

O que é a perturbacéao de stress pés-traumatico (PSPT)?

A perturbacao de stress pos-traumatico refere-se a um conjunto constante de reaccoes
emocionais e psicolégicas negativas, causadas por acontecimentos especificos do
passado de uma pessoa.
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facto de se ter G

presenciado ou vivido um acontecimento
assustador ou com risco de vida, como um
acidente de automovel, uma catastrofe natural

fisica. Uma das

caracteristicas principais da PSPT é que a
pessoa traumatizada revive psicologicamente

0Ss eventos traumaticos.

Sinais de PSPT*

A perturbacdo de stress pds-
traumatico é a condigdo de stress
pos-traumdtico mais conhecida. E
causada por eventos especificos no
passado de uma pessoa e uma das
caracteristicas
flashbacks — reviver os eventos.

principais s3ao o0s

A seguir, estdo apenas alguns dos sinais comuns de PSPT que as pessoas podem
experienciar. Nao sdo apenas as pessoas autistas que os sentem — e toda a gente que
experiencia a PSPT pode ter uma variedade de diferentes sinais de corpo, agao e

pensamento:

Sinais corporais
e Dores e desconforto:
e Enxaquecas
(dores de cabeca)
e Dor no peito como

um ataque
cardiaco
e Dores de costas
e Dores de
estbmago

o Refluxo gastrico

e A0 reviver o0 que
aconteceu, a pessoa
pode sentir nauseas,
suor ou tremores, ou 0
coracdo pode bater

rapido

e Ficar dormente (a
pessoa para de
receber sinais
corporais)

e N&o se sentr em
contacto ou conectado
com sensacdes
corporais

Sinais de acéo
Ser facilmente irrithvel ou
agressivo
Evitar pessoas, lugares e
atividades que lembrem o
acontecimento
Ter problemas de sono
Usar 4lcool ou drogas para
sentir ou ndo sentir algo
Precisar de estar sempre

ocupado
Ter dificuldade em
concentrar-se nas

atividades diarias
Participar em atividades de
risco, ou colocar-se em
situacdes perigosas

N&o expressar muito afeto
Manifestar menos
interesse pelas coisas de
gue gosta

Sinais de pensamento ‘
Sentir-se muito alerta, nervoso ou no
limite
Sentir-se muito angustiado e confuso
Sentimentos de raiva, vergonha,
tristeza ou culpa, sobre o]
acontecimento ou sobre si mesmo
Sentir-se  desconectado do que
realmente esta a sentir (dissociacdo)
Sentir-se sozinho
Dificuldade em acreditar no que
aconteceu

» Sentir-se traido e inseguro

» Ter dificuldade em lembrar-se de
detalhes

Flashbacks intensos do que aconteceu

» Ter pesadelos a repetir a situacao

» Ter gatilhos com memorias
especificas que o fazem recordar

o local, as imagens ou sons da

situacao
Ter apagbes (sem memodria do dia ou
periodo em que a situagao traumatica
ocorreu)
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O que € a perturbacéao de stress pés-traumatico complexo (PSPT-C)?

A perturbacdo de stress pds-traumatico _
complexo é quando uma pessoa tem traumas

multiplos, repetidos e ao longo do tempo (como O stress pos-traumatico
bullying continuo, abuso verbal, fisico ou sexual). A complexo é causado por
CID-10 ® incluiu uma categoria diagnéstica chamada trauma de longo prazo,
‘Mudanga Duradoura da Personalidade apos como abuso continuo, e
Eventos Catastréficos”, para descrever essa pode resultar em mudanca
experiéncia. A principal diferenca dos sinais de PSPT d_e _ p~er5°”a“dade e
descritos acima é que, com o stress pés-traumatico = dissociacdo.

complexo, a pessoa também pode mudar a sua
personalidade de modo continuo, para além de ter os gatilhos que a lembram do
dano que sofreu. Isso afeta a forma como se veem a si mesmos e como gerem eventos
stressantes. As pessoas autistas podem experienciar PSPT e PSPT-C ao mesmo
tempo.

A PSPT-C também estd associada a injurias sociais, repetidas ao longo do tempo, em
gue a vitima sente que ndo tem hipotese de escapar. No caso dos autistas, pode ser o
facto de serem obrigados a frequentar escolas ou apoios onde as exigéncias sensoriais
e sociais sdo avassaladoras; onde sao provocados, intimidados, rejeitados e
envergonhados - e séo for¢cados a isso, de forma regular, por um periodo de anos.

As vezes, as pessoas com PSPT-C podem sentir-se permanentemente inGteis e que
ninguém pode compreender 0 que aconteceu, ou podem ter sentimentos suicidas
regularmente. Devido as causas continuas do trauma, podem experienciar o que €
chamado de “dissociagcao” — onde se tornam “desconectados do aqui e agora”. As
pessoas descrevem a sensacgao ou experiéncia de maneiras diferentes, como sentirem-
se desconectadas do ambiente em que estdo ou do seu préprio corpo. Algumas podem

fazer “zone out”, “space out”, ou ndo ter memoria do que acabou de acontecer.

Embora por vezes, as pessoas possam sentir alguma desconexédo dessa maneira, as
pessoas que experienciam ansiedade ou stress extremos, podem estar em maior risco
de apresentar esses sintomas. Quando ocorrem com frequéncia, pode causar angustia.
A experiéncia acontece sem aviso prévio, ou as vezes sem que a pessoa perceba que
esta a acontecer.

bCID-10 refere-se ao International Classification of Diseases, Edicdo 10a, publicada pela Organizagéo
Mundial de Saude
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O gue é trauma de desenvolvimento?

Trauma _de desenvolvimento & um termo |

menos utilizado. Refere-se a forma como as

primeiras experiéncias na infancia podem levar O trauma de desenvolvimento
a traumas na idade adulta. Os maus-tratos refere-se a como as primeiras
sofridos em crianca, como oS maus-tratos  €XPeriéncias nainfancia podem levar
fisicos, sexuais elou emocionais, podem 20 frauma naidade adulta.
acompanhar a pessoa até a idade adulta. As

pessoas autistas correm um maior risco de

serem vitimas de violéncia interpessoal - de sofrerem violéncia sexual, fisica e
emocional - em comparagcdo com as pessoas hao autistas.

Alguns adultos autistas escreveram sobre o facto de terem sido traumatizados pelo
comportamento dos outros em relacdo a eles, como serem intimidados, gozados,
repreendidos e desvalorizados.

_ . - e —
A invalidacdo acontece, quando uma crianca

percebe sistematicamente (e por isso "aprende"),
no ambiente que a rodeia, que 0S seus
sentimentos e experiéncias ndo sao valorizados,
sao interpretados como errados e
incompreendidos, ou quando aprende que nao €
importante para os outros. Com o avangar da
idade, a crianga pode desenvolver, de forma cada vez mais soélida, a crenca de que néo
tem valor, o que pode levar a muitos problemas de salde mental. Alguns autistas
descreveram como sofreram danos, como resultado das suas interacbes com o
sistema escolar, e que isso 0s levou ao trauma.

Invalidagdo, abuso infantil e
intervengbes  prejudiciais no
autismo podem causar trauma de
desenvolvimento.

As primeiras experiéncias de tratamento na infancia ou na idade adulta também
podem ser traumatizantes para uma pessoa autista. Por exemplo, alguns autistas
adultos escreveram sobre como as suas primeiras experiéncias com a Analise
Comportamental Aplicada (terapia ABA) os traumatizaram e levaram a problemas de
salde mental quando adultos. Outros notaram os efeitos negativos da psicoterapia ou
de medicacédo, bem como os danos causados pela impossibilidade de decidirem sobre
o tipo de tratamentos e intervencdes. As intervengdes que implicam que alguém mude

guem é, ou como se comporta, podem alterar a forma como a pessoa se vé a Si
prépria, como interage com 0s outros e como se orienta no futuro.

Outros adultos autistas escreveram sobre o trauma que sofreram como resultado de
irem ao servigco de urgéncia ou serem hospitalizados, ou das suas interagcbes com a
policia. O trauma tem frequentemente a sua raiz numa falta de compreensédo das
experiéncias das pessoas autistas e no facto de estas serem mal interpretadas.
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Aviso de conteudo: Algumas das experiéncias partilhadas aqui podem conter
experiéncias traumaticas relacionadas a erros médicos, abuso, escola e
agressao sexual.

Experiéncias de autistas com trauma
“As minhas experiéncias com trauma atravessam a escola primaria, o secundario
e por ai fora. Um acontecimento marcante com o qual tive problemas foi o facto de
ter sido ameacgado com a "sala do castigo”, onde ndo havia puxador no interior da
porta, apenas uma chapa de ago. Teria ficado sozinho. A sala era forrada a
alcatifa até um metro e oitenta de altura, com uma janela oposta a um corredor
adjacente. Eu era muito jovem e pequeno ha época, e ndo conseguia ver ninguém
no lado de fora. Esse foi o principal acontecimento, na escola primaria, a ser
traumatico. Eu tinha um medo enorme de ficar sozinho na época.”

“A pessoas autistas, particularmente pessoas nao-binarias e mulheres, correm um
maior risco de abuso sexual e abuso sexual infantil. NGs precisamos realmente
gue as pessoas acreditem em nds e que estejam atentas a nés.”

“Quando eu revelei a minha terapeuta, quando adolescente, que um membro da
familia estava a abusar de mim sexualmente, as suas primeiras palavras foram
para me perguntar se eu de alguma forma o ‘provoquei’. Ela nunca acreditou ou
confiou em mim. Agora é a diretora do centro de salde mental onde trabalha. O
policia, a quem a minha escola relatou o incidente, também me perguntou se eu
encorajei o meu familiar. Pergunto-me se o facto de eu ter uma doenca mental
documentada, jA que as anotacbes da minha terapeuta diziam que eu ‘tinha
dificuldades sociais', os fez pensar que eu podia, de alguma forma, ter encorajado
ou instigado o abuso.”

“Sob muitos aspetos, os adultos que faziam parte da minha vida a quem pedi
ajuda, causaram-me mais trauma do que o proprio abuso sexual em si. Até hoje,
tenho desconfio imenso da maioria dos profissionais de saude mental e das
autoridades policiais. Dececionaram-me como vitima e como sobrevivente, vezes
sem conta. Felizmente, tenho agora um terapeuta que é realmente informado
sobre trauma, depois de muitos anos de procura. Ajuda o facto deste terapeuta ter
vivido experiéncias que espelham as minhas. Mas esses tipos de profissionais de
saude mental sdo raros.”
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“Passei por dois traumas diferentes na minha vida relacionada com erros médicos.
Como resultado, tenho pavor de médicos e é muito dificil para mim ir a uma
consulta. Isso marcou decididamente a minha vida. Vivia com medo de ficar
doente ou de ter um acidente, ndo por causa da doenca ou do acidente em si,
mas porque isso significava que teria de passar pelo terror de estar num hospital.
Também fui agredido. Tinha 20 e poucos anos e tinha o meu bebé comigo. Nao
consegui a ajuda de que necessitava para 0 meu trauma. Pareceu-me sempre
demasiado assustadora a ideia de falar sobre os acontecimentos. N&o conseguiria
suportar a intensidade das emocdes. O medo e o trauma tornaram a minha vida
mais limitada do que poderia ter sido. Gostava de ter tido a coragem e a
capacidade para ter procurado ajuda, e me ter libertado quando era mais jovem.”

“Acredito que os autistas sdo os verdadeiros heréis. Se é dificil lidar com traumas
e meltdowns autistas — imagine-se como € vivé-los. Somos resilientes, criativos,
interdependentes e brilhantes, de formas muito mais inéditas do que aquelas que
alguma vez poderdo ser vistas num qualquer link "cacga-cliques" com uma noticia
ou blogue de inspiracdo porno. Sobrevivemos ao abuso, a invalidacdo e a
discriminacdo, e a barreiras sistémicas, dia apos dia.”

“Para os pais, profissionais e parceiros, 0 meu conselho é que partam do principio
de que a pessoa autista que esta convosco tem um certo grau de trauma. Todas
as pessoas autistas passam por situacfes de vida traumatizantes, devido a forma
como o mundo nos invalida e é inflexivel para connosco. Também corremos um
maior risco de sermos maltratados e intimidados pelas pessoas e instituicdes com
que interagimos. H& que se comecar pela literacia sobre trauma, e partir dai.”

Meltdowns , shutdowns e Burnout autista

Algumas pessoas autistas podem experienciar meltdowns, shutdowns ou burnout por
causa do stress. Embora estas experiéncias ndo sejam em si problemas de saude
mental diagnosticaveis, podem contribuir para eles ou piorar as dificuldades de saude
mental j4 existentes. Muitos factores de stress e problemas de saude mental podem
levar a meltdowns, shutdowns ou burnout. Depende de cada pessoa, das suas
experiéncias e dos seus fatores de desencadeamento.
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O gue sao meltdowns?

Os Meltdowns sdo descritos como explostes GGG
de emocdes de sobrecarga (assoberbantes),

que podem assumir a forma de raiva, choro, = Meltdowns sdo explosGes de
gritos, automutilagdo, ou magoar os outros e, ~ €Mogdo de sobrecarga e sdo dificeis
as vezes, agressdo ao entorno (por exemplo, ~ de controlar para uma pessoa
atirar ou partir objetos). Também podem ser autista.

silenciosos - a pessoa retrai-se e pode ficar

inativa, com reac¢des mais lentas e incapaz de prestar atencdo ao que se passa a sua
volta. Estes comportamentos ndo sao ataques de péanico. Os meltdowns séo
intensamente angustiantes, e um autista pode ter muito pouco controlo durante esses
momentos.

Os meltdowns s&o uma resposta emocional a uma experiéncia cumulativa ou imediata
do ambiente. Demasiadas exigéncias sensoriais ou sociais, que excedam a capacidade
da pessoa para lidar com elas, podem levar a uma sobrecarga.

Os meltdowns podem ser causados por varios fatores, incluindo gatilhos ambientais,
sobre-estimulacdo sensorial, stress, incerteza, transicdes e mudancas réapidas. E
importante notar que os meltdowns podem mudar com o tempo, que nem todas as
pessoas autistas tém meltdowns, e que a maioria dos que ocorrem na idade adulta
pode parecer uma descarga emocional (por exemplo, choro, as vezes um tom de voz
mais elevado).

Educar os outros, sobre o que um meltdown pode significar para o autista, € essencial.
Cada ser humano € unico na forma como gosta de ser apoiado num momento dificil.
Alguns precisam de seguranca, outros precisam de espaco e a maioria das pessoas
beneficia de uma abordagem calma e sem julgamento. Algumas pessoas autistas
podem néo querer que ninguém lhes toque quando estdo a passar por um momento
dificil. E importante saber como a pessoa quer que 0s outros respondam, se tiver um
meltdown. Pode ser (til para a pessoa autista, dizer as pessoas como quer ser apoiada

nessa circunstancia.

3 ?
O que Sao shutdowns® Shutdowns ou “meltdowns

Os Shutdowns séo por vezes descritos como silenciosos” podem envolver:

‘meltdowns silenciosos”. As vezes, o0s *desligar

shutdowns podem ser uma fuga breve da *estar menos ciente do ambiente
situac&o ou tarefa. Frequentemente, a pessoa *precisar de sair para um ambiente
torna-se muito reservada, concentrada, menos estimulante

cansada ou desligada, e menos consciente dificuldade em se mover

*dificuldade em falar ou comunicar.
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do que se passa a sua volta. Essa pessoa pode precisar de ir para um lugar menos
estimulante, como uma sala silenciosa. Algumas pessoas podem ter dificuldade em
movimentar-se - quando entram em shutdown, 0s seus movimentos abrandam e
podem tornar-se inativas, necessitando de orientacéo fisica ou de estimulos para se
movimentarem. Outras pessoas podem ter dificuldades para comunicar. Aquelas que
comunicam de maneiras nado tradicionais, podem ser incapazes de partilhar o que
estdo a sentir, ou o que precisam. Aquelas que sdo capazes de comunicar através da
fala, podem né&o ser capazes de falar.

Quando uma pessoa tem um shutdown (se desliga), isso nédo significa que esteja a dar
um "tratamento de siléncio” intencional, aos outros. Muitas vezes, as pessoas autistas
verbais sdo acusadas de serem rudes, ou de ignorar os outros, quando nédo falam
devido a um shutdown.

Se uma pessoa tem dificuldade em falar durante shutdowns ou meltdowns, pode
precisar de utilizar outros métodos para comunicar, tais como os dispositivos de
comunicacdo aumentativa e alternativa. Embora os shutdowns possam parecer menos
extremos, vistos de fora, do que os meltdowns, a verdade é que podem ser igualmente
angustiantes.

O que é o burnout/esgotamento | IEEEEEG_NG—————

autista?
O burnout autista é um “desligar” da

O Burnout autista € uma experiéncia mais
complexa, que pode seguir-se a um periodo
stressante ou muito desgastante, na vida de
uma pessoa autista®. Pode ser o resultado de
um estado de permanente camuflagem ou

mente e do corpo, apds um longo
periodo de stress e sobrecarga.
Resulta em mais dificuldades com as
atividades habituais e leva muito
tempo para recuperar.

sobrecarga. E como se fosse um "desligar da
mente e do corpo” e pode passar bastante
tempo até que se recupere totalmente - para
algumas pessoas, pode levar meses ou anos.
Pode levar a que uma pessoa tenha sérias
dificuldades na realizacdo de actividades
corriqueiras, como passatempos, trabalho,
cuidados pessoais ou socializagéo.

A regressao autista envolve uma
perda de competéncias adquiridas
anteriormente, apdés um periodo de
esgotamento. Estes dois termos sao
frequentemente usados de forma
intercambidvel.

Além desta experiéncia de esgotamento, alguns autistas adultos experienciam
regressao autista. A regressao autista® envolve a perda de competéncias previamente
adquiridas (como a linguagem ou a manutencao da higiene pessoal) ou a regressao da
maturidade socio-emocional, por vezes ao ponto de a pessoa poder agir de forma
infantil. Como disse um dos nossos consultores, “Quando estou sob grave stress
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emocional, devido a grandes mudancas internas (uma nova terapia mental, por
exemplo), posso, de forma temporaria, regredir funcionalmente em termos das minhas
competéncias bésicas para lidar com coisas quotidianas. Ndo estou esgotado, nao
estou deprimido.... Posso voltar a sentir-me como uma crianca, vulneravel, e a
regredir". Até a qualidade do meu choro é diferente, mais infantil.”

Quando uma pessoa autista esta sob pressdo, ou a passar por um estado de saude
mental negativo, estd mais propensa a sofrer meltdowns, shutdowns, burnouts e
regressao. Ter conhecimento sobre os problemas de saude mental e saber o que fazer
em relacdo a eles pode ajudar uma pessoa a aceder a ajuda ou ao apoio de que
necessita. Na Seccao 6, serdo apresentadas estratégias para promover o bem-estar e
a forma de aceder ao apoio.

Se alguém esta a passar por meltdowns ou burnout, é importante que reserve um
tempo para se curar e recuperar, e que esteja conectado com pessoas que tenham o
conhecimento, a paciéncia e 0 apoio necessarios para ajuda-lo a fazé-lo. Quando
sentido a longo prazo, o meltdown ou burnout também pode alimentar depressdo ou
ansiedade, e contribuir para problemas de saude fisica.

Experiéncias de autistas com burnout

“A sensacao de burnout é algo que me pode acontecer frequentemente, quando
lido com pessoas dificeis. Pensamentos intrusivos - de preocupacao - sobre
cenarios que, provavelmente, nunca acontecerdo, mas onde a compulsdo para
verificar as coisas, por exemplo, é elevada (autismo e POC). Mas quando as
coisas estdo bem, sinto-me revigorado."

“Lidar com e pensar nas pessoas que me deixaram stressado ou ansioso, faz-me
sentir mais esgotado.”

Problemas alimentares

Algumas pessoas autistas podem ter uma dieta limitada, isto €, existe uma gama
restrita de alimentos que apreciam ou toleram. As razf8es para isso, variam de pessoa
para pessoa. Algumas pessoas podem ter estbmagos sensiveis que tornam a digestao
desconfortavel, ou podem ter sensibilidades sensoriais relacionadas com cheiros,
texturas e sabores de certos alimentos. Por vezes, as pessoas autistas podem achar
confortavel comer sempre a mesma refeicdo - isto nao significa que se trate de uma
perturbacao alimentar. O facto de uma pessoa ter uma dieta limitada, ndo € a mesma
coisa que ter um problema ou disturbio alimentar, ainda que, as vezes possa
transformar-se num. A maioria dos problemas alimentares que se desenvolvem (ver
abaixo), ndo comegam necessariamente com uma dieta limitada.
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O que é a anorexia?

A anorexia é uma perturbacdo alimentar grave, que afeta todos os géneros e que,
geralmente, comega na adolescéncia. As mulheres autistas apresentam um maior risco

de sofrer de anorexia.” Os sintomas incluem?: _

1. Ingestéo limitada de alimentos ou de calorias, o que,
especialmente se for muito inferior ao que seria de A anorexia envolve uma
esperar para a idade e altura da pessoa, leva a um restricdo de calorias, através
peso corporal muito baixo. As pessoas com anorexia 9¢ Uma re:;ui-a €m Colmer'
x . . enquanto a imia envolve a

geralmente perdem peso por nao ingerirem calorias 'quanto a bufimia en

. eliminacdo de  alimentos
suficientes. )

) , . , depois de comer.

2. Medo intenso de ganhar peso ou de ficar “gordo”,
mesmo quando a pessoa esta abaixo do peso.
3. Experiéncia probleméatica com a forma e/ou o peso do préprio corpo. O peso de uma
pessoa pode fazer parte da forma como ela vé o seu valor proprio; ou pode
simplesmente ndo ver o estado de fragilidade do seu corpo.

O que é a bulimia?®

A bulimia envolve a purga de alimentos, apds periodos intensos de alimentacéo (ou
seja, apds comer demais). Purgar significa que a pessoa se livra da comida. A purga
geralmente acontece por vomitos forcados depois de comer, pela toma de laxantes
para evacuar, quando ndo € necessario, ou exercitar-se demasiado para perder as
calorias que foram ingeridas, especialmente ap6s um periodo de compulsdo alimentar.
Enquanto vomitar ou tomar laxantes sdo 0s mais Obvios, o exercicio excessivo € mais
aceite na sociedade, pelo que é mais dificil de ser encarado como prejudicial.

O que é a compulsao alimentar?

A compulsédo alimentar envolve comer grandes quantidades de alimentos, em curtos
periodos de tempo, e de forma incontrolavel. Geralmente, é feito em segredo, € mesmo
guando a pessoa nao estd com fome. As pessoas que sofrem de compulsdo alimentar
nem sempre estdo acima do peso; 0 seu peso pode flutuar e podem ndo se envolver
em comportamentos de purga. E comum a existéncia de sentimentos de vergonha e
culpa.

O que é o transtorno alimentar restritivo evitativo (TARE)?

O transtorno alimentar restritivo evitativo é descrito como “comer de uma forma
extremamente meticulosa e exigente”, pois é caracterizado por padrbes alimentares
altamente seletivos. Este diagnostico foi adicionado a versdo mais recente do DSM-5.1°
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O TARE pode resultar de um evitamento | e —

traumatico relacionado com a alimentacéo (por
exemplo, asfixia, alimentacdo forcada,
experiéncias negativas com intervencdes que
envolvam alimentos). Pessoas com TARE
podem ser incapazes de comer certos
alimentos — podem desenvolver uma aversao
ao cheiro, sabor, temperatura ou textura do
alimento. As pessoas com TARE tendem a
comer uma variedade limitada de alimentos, o
gue pode causar baixa energia, desnutricdo e perda de peso. Por vezes, pode ser
erroneamente diagnosticado como anorexia.

A compulsio alimentar envolve
consumir grandes quantidades de
alimentos, em periodos
relativamente curtos, de forma
incontrolavel.

TARE envolve um padrdo alimentar
altamente seletivo.

Sinais de problemas alimentares’*°

De seguida, apresentam-se apenas alguns dos sinais comuns que as pessoas com
problemas alimentares podem apresentar. Consoante o tipo de problema alimentar,
podem aplicar-se algumas ou nenhumas das opcfes abaixo. Nao sdo s as pessoas
autistas que os podem apresentar — todas as pessoas que experienciam problemas
alimentares podem apresentar uma variedade de sinais diferentes, ao nivel do corpo,
do fazer e do pensar.

Sinais corporais

Sinais de acgéo Sinais de pensamento

e Perda ou ganho de | ¢ Comer em segredo, ou | e Sentir-se muito ansioso com a

peso muito percetivel
e Pele seca e unhas
quebradicas
e Madsculos fracos

comer porcoes muito
pequenas ou grandes
Comer muito rapido

Evitar ou recusar-se a

imagem corporal ou sentir-se
“gordo”

Ter uma autoimagem negativa
Sentir medo de ganhar peso e

e Problemas nos comer certos alimentos preocupacdo em comer na frente
dentes, como dentes Mentir sobre se comeu, ou 0 dos outros
descoloridos ou que comeu Sempre a pensar em peso,
sensibilidade Vestir-se com roupas largas comida, calorias ou dieta

e Queda de cabelo Acumular ou esconder Ter dificuldade de concentragédo

e Problemas de alimentos Ter uma forte necessidade de
estdmago (como Retirar-se de atividades controlo sobre alimentos/h&bitos
colicas, refluxo é&cido, sociais (especialmente se alimentares; ser muito rigido
obstipacao) houver comida envolvida) Ter problemas sensoriais com

e Menstruagdo irregular Exercicio excessivo alimentos
(falhas na Dificuldade em sentir fome
menstruagao) Sentir-se envergonhado ou

e Tonturas culpado pelos habitos alimentares

Sentir estar no controlo da comida
e dos habitos alimentares, quando
tudo parece estar fora de controlo
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Experiéncias de autistas com problemas alimentares

“As texturas dos alimentos e o ato de comer, especialmente em momentos de
ansiedade, podem ser um grande problema. Comecei a limitar a minha
alimentacdo durante a puberdade. A mudanca que o meu corpo estava a sofrer,
era mais do que eu conseguia aguentar, e ndo tive nenhum adulto que falasse
comigo sobre isso ou que me ajudasse a compreender 0 que se estava a passar.
Eu ndo gostava da mudanca que estava a acontecer com 0 meu corpo; queria que
0 Meu Corpo permanecesse 0 mesmo, como sempre o conheci, e com o qual me
senti confortavel durante tantos anos.”

“Controlar a minha ingestdo de alimentos foi a minha forma de tentar impedir que o
meu corpo mudasse e, também, de eliminar os estimulos de textura e sabor, além
de me ajudar a encontrar uma forma de ganhar algum controlo sobre a minha vida.
Tive dificuldade com a ingestdo de alimentos, desde cerca dos 12 anos de idade
até aproximadamente aos 23. Senti-me a flutuar para cima e para baixo até agora.
Ainda tenho dificuldade em comer quando estou demasiado ansioso. A comida é
muito nojenta, e todas as minhas sensibilidades aumentam, tornando tudo ainda
menos saboroso. Agora costumo procurar novos sabores, muito mais do que
alguma vez o fiz e, aos 40 e poucos anos, 0 meu super-sabor e super-cheiro estao
a comecar a diminuir um pouco, abrindo um bocadinho mais a minha paleta.”

“Como ex-anorética, um sentido muito hipossensivel de interocecdo agravou o
problema, jA que a fome era (e ainda €) raramente sentida. Infelizmente, ao
procurar ajuda para esse transtorno alimentar dei com um grupo de terapia que
nao era adaptado para autistas.”

“Até que os profissionais aprendam como modificar as terapias para os autistas,
vao continuar a ter dificuldade em ajudar os autistas a recuperarem da anorexia.
Fui hospitalizada quando adolescente com um distarbio alimentar, e nada do que
eles disseram fez diferenca — até que uma pessoa disse a coisa certa. Era logico,
fazia sentido, e eu imediatamente (quero dizer, naquele dia) deixei de ser
anorética. Este € apenas mais um exemplo da razdo pela qual devemos ter
apenas profissionais informados e educados sobre o autismo, a ajudarem-nos,
quando pedimos ajuda.”
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Abuso e dependéncia de substancias

Na nossa sociedade, muitas pessoas tendem a usar substancias que afetam o modo
como se sentem ou pensam. Alguns exemplos comuns dessas substancias sao a
cafeina e o aclcar, que as pessoas podem consumir para obter um aumento de
energia ou ficarem mais despertas. Depois, h& substancias que as pessoas tomam que
podem mudar os sentimentos, pensamentos e comportamentos, de uma maneira mais
extrema. Exemplos desse tipo de substancias incluem o &lcool, a nicotina, a cannabis,
a cocaina, estimulantes (por exemplo, anfetaminas), opioides (por exemplo, Dolanor),
alucinogénios e outras formas de drogas, incluindo drogas de prescricdo, seja esta da
prépria pessoa, ou tirada de familiares sem o seu consentimento.

Os termos “abuso de substancias” e “uso NN
indevido de substancias” referem-se a

situagbes em que uma pessoa utiliza Abuso/uso indevido de substancias
regularmente este tipo de substancias que ocorre quando uma pessoa usa

alteram a mente e o humor, para se sentir regularmente substéancias nocivas,
melhor. Vicio significa que uma pessoa pode que alteram a mente e o humor para
sentir que precisa de continuar a tomar a se sentir melhor.

substancia, mesmo quando n&do a quer tomar
(sente ansia por tomar), e pode precisar de
tomar cada vez mais, para que a necessidade
desapareca.

Vicio é quando uma pessoa sente que
ndo pode parar de tomar a

Os autistas correm um maior risco de desenvolver abuso de substancias e de se
tornarem dependentes, do que as pessoas nhao autistas.!* O uso indevido de
substancias e o0s vicios sdo mais comuns entre pessoas que sofreram trauma e/ou
problemas com relacionamentos significativos, emprego e seguranca financeira. Os
autistas, geralmente, experienciam esse tipo de problemas. O impacto que isto tem na
sua saude mental, torna-os mais vulneraveis ao uso substancias que aliviam a dor
emocional que sentem.

O consumo de substancias pode ser uma forma da pessoa se sentir melhor ou de
eliminar sentimentos negativos, como a raiva ou a tristeza. Algumas pessoas
dizem que usam essas substancias para entorpecer 0s seus sentimentos, de modo a
nao sentirem nada. A esta forma de proceder chama-se automedicacdo. A
automedicacdo com alcool ou drogas pode piorar a situagdo a longo prazo, embora
pareca util a curto prazo.

Quais séo os sinais do uso abusivo e dependéncia de substancias?

Quando queremos perceber se alguém esta a fazer uso de uma substancia de forma
pouco saudavel ou perigosa, 0 seu aspeto e/ou comportamento poderdo fornecer
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algumas pistas. Mas na maioria das vezes, as pessoas escondem este uso indevido.
Isto pode dever-se ao facto de a substéancia em questdo ser ilegal e ndo quererem
arranjar problemas, ou por se sentirem envergonhados ou mal consigo mesmos por a
consumirem. Outras vezes, as pessoas podem nem sequer ter consciéncia de que
estdo dependentes de uma substancia ou a consumi-la em excesso. Para algumas
pessoas autistas, especialmente as que tém um rendimento limitado, a dificuldade ou
incapacidade de cumprir as obrigacdes financeiras pode ser outro indicio de abuso de
substancias. Podem estar a gastar o seu rendimento limitado na sua substancia que
elegeram.

Perguntas rapidas para a despistagem do abuso de substancias:

e Com que frequéncia?
Pense no quéo regularmente usam a substancia. E uma vez por semana, algumas
vezes por semana ou todos os dias? Procuram mais oportunidades para beber ou
usar substancias?

e Quanto?
Pense em quanto consomem: quantas bebidas consomem diariamente ou com que
frequéncia usam drogas?

e Quao negativas sao as consequéncias?
Pense no que é afetado quando usam a substancia. Houve alteracdes na sua
aparéncia fisica, comportamentos ou relacionamentos? Sao capazes de fazer o seu
trabalho e/ou manter as suas responsabilidades?

e Continuam a utilizar, apesar das consequéncias negativas?
Pense nos motivos que o0s levam a continuar a consumir estas substancias.
Continuam, mesmo se se sentem doentes, ou comegam a ter problemas de saude?
Sentem mais avidez ou urgéncia em beber, ou consumir drogas, ou param?

e Sera que consomem cada vez mais a substancia a medida que o tempo passa?
Pense nas situacdes em que a pessoa bebe ou consome substancias. A quantidade
estd a aumentar ou a diminuir? Experimentam substancias diferentes? Estdo a
tentar lidar com a ansiedade ou a tentar integrar-se?

Sinais de uso indevido de substancias

A seguir, estdo apenas alguns dos sinais comuns que as pessoas em situacdo de
abuso de substancias podem experienciar. Ndo sdo apenas 0s autistas que passam
por isso — todas as pessoas nessa situacao podem apresentar uma variedade de sinais

diferentes, ao nivel do corpo, agdo e pensamento.
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Sinais corporais

Dormir muito ou pouco
Mudancas na  aparéncia
fisica:

e Perda ou ganho de peso
e Tremores no corpo

¢ Mau haélito e/ou odor

corporal

Mudancas na fala:

e Fala rapida ou
desconexa

e Fala arrastada/lenta

Sensacdo de enjoo na
auséncia da(s)
substancia(a)(dores de

estbmago, dores de cabeca)
Baixa coordenacao

Sinais de acgéo

N&o cumprir as
responsabilidades em casa,
na escola ou no trabalho

Envolver-se em atividades

mais perigosas ou
arriscadas:
e Roubar bens (como

drogas ou alcool)
Continuar a tomar a
substancia, mesmo que isso
esteja a trazer problemas
Secretismo
Nunca se concentra

Seccao 5

Sinais de pensamento

Quando usa a substancia,
sente-se  confiante em
maneiras/ situacdes nas
quais normalmente ndo se
sentiria

Sentir-se confuso
relativamente as situagfes
ou sem controlo sobre elas
Sentir-se mais irritado do
que o habitual

Perder o interesse em
coisas e atividades, antes
apreciadas

Falta de motivagéo

Alta ansiedade ou

pensamento paranoico

Experiéncias de autistas com abuso de substancias

“‘Na minha adolescéncia, consumi alcool para lidar com a sobrecarga sensorial e
os ambientes sociais. A minha vida em casa era sombria e eu ndo era nada
compreendido. Para fugir a isto, saia e ia para a farra, mas sé o conseguia fazer
se bebesse, pois isso entorpecia-me imenso os sentidos. Esta era a minha forma
de lidar com a situacdo e funcionava, mas nao era muito saudavel e deixava-me
exausto.”

“Durante 0os meus vinte e poucos anos, era frequente beber alcool em excesso
guando ia com 0s meus colegas a discotecas ou festas, ndo apenas para ficar
mais entusiasmado, mas também para me ajudar a sentir mais confortavel e
confiante ao abordar as mulheres com quem esperava namoriscar - uma faceta da
socializagdo que nao era natural em mim quando estava s6brio. Embora isso me
tenha feito sentir muito mais confiante, houve varios casos em que,
posteriormente, fiquei arrependido da forma como agi por ter bebido demasiado.
Nomeadamente, situacfes em que fiz figura de parvo a frente dos meus amigos,
vomitei ou mostrei raiva em relacdo aos outros. Felizmente, a minha tendéncia
para beber em excesso era esporadica, limitando-se a convivios sociais de grande
dimenséo, e ndo se transformou numa dependéncia. Mais tarde, aprendi a limitar
0 meu consumo de alcool, em situacdes sociais semelhantes, de modo a ficar
'tocado’ mas sem fazer figura de parvo, o que agora considero ser um bom meio-
termo.”

92



Seccao 5

Problemas obsessivo-compulsivos
E comum verificar se a porta esta trancada, se o fogdo esta desligado, ou ter

preocupacao relativamente a saude. A perturbacédo obsessivo-compulsiva (POC)
surge quando este tipo de pensamentos e comportamentos se alteram, ao ponto de
interferirem com a vida quotidiana.'> Embora muitos comportamentos que podem ser
encontrados na POC, como ansiedade, comportamentos repetitivos e problemas
sociais, também sejam comuns no autismo, estes ndo S&0 necessariamente o

equivalente a uma POC.

As dificuldades de caracter obsessivo- [HNNENEGEGEGEEEEEED

compulsivo séo sentidas como
incontrolaveis, indesejadas e forcadas. As Obsessdes sdo pensamentos ou
obsessfes sdo pensamentos ou imagens imagens angustiantes e perturbadoras

recorrentes que ocorrem na mente de uma que ocorrem repetidamente.
pessoa e que esta ndo consegue parar, e na C_°m!°“'5°es 40 comportamentos ou
maior parte das vezes sdo angustiantes e ~ 'tU@ls, gue as pessoas se sentem

. ~ ~ ~ forcadas a fazer repetidamente, para
causam distracdo. As CompulsOes séo )

. . pararem os pensamentos obsessivos.

comportamentos ou rituais, que as pessoas
se sentem forcadas a fazer repetidamente,
para se livrarem dos pensamentos
obsessivos.

Algumas pessoas autistas podem ter uma forma de pensar obsessiva, suscetivel de
causar sofrimento. Podem ter dificuldade em parar de pensar em situagcbes sociais —
nas vezes em que se sentiram envergonhados, excluidos, rejeitados, tratados
injustamente ou cruelmente. Por exemplo, mesmo anos depois, podem ser incapazes
de parar de pensar naquela vez em que alguém se atrasou e arruinou a noite, ou em
gue 0s menosprezaram por se terem atrasado a chegar ao trabalho.

Quais sdo os tipos comuns de POC?13

e Verificacao
Obsesséo: prevenir o perigo (por exemplo, fogo, dano). Compulséo: a necessidade de
verificar algo (por exemplo, verificar fechaduras, janelas, torneiras ou fornos).

e Contaminacao

Obsesséo: preocupacdo de estar sujo e contaminado, ou de contrair um virus ou
doenca contagiosa atraves, por exemplo, de um apertar de maos (cumprimento), ou ao
usar telefones ou casas de banho publicas. Compulséo: necessidade de lavar, limpar
ou evitar.
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e Simetria e ordenacao

Seccao 5

Obsesséo: garantir que tudo esteja no lugar certo para se sentir confortavel e, as
vezes, evitar perigos. Por exemplo, arrumar o ambiente ou alinhar o0s objetos.
Compulséo: a necessidade de ter tudo alinhado.

e Ruminagdes/pensamentos intrusivos
Obsesséo: pensamentos sobre um assunto ou questdo sem qualquer propésito, que
sdo incontrolaveis e angustiantes. Por exemplo, ter pensamentos sobre temas
sobrenaturais. Compulsao: pensamentos repetitivos.

e Acumulacao (hoarding)

Obsesséo: apego emocional a um tipo de objeto. Por exemplo, uma pessoa pode
acumular jornais, cartas, utensilios domésticos, ou outras coisas que parecem nao ter

valor pessoal para o0s outros.

determinados objetos.

Sinais de POC1213

Compulséo:

incapacidade de se desfazer de

A seguir, estdo apenas alguns dos sinais mais comuns. Dependendo do tipo de POC,
podem aplicar-se algumas ou nenhuma das seguintes situacfes. Nado sdo apenas
autistas que sentem isto — toda a gente que experiencia a POC pode ter uma variedade
de sinais diferentes, a nivel do corpo, do fazer e do pensar.

Sinais corporais

Cicatrizes no rosto e na pele, devido

a comportamentos repetitivos focados

no corpo (mordiscar, beliscar)

Feridas abertas recorrentes

e A pele estda em carne viva ou
esfolada, por lavar demais,
beliscar ou cocar

e Algumas areas do corpo podem
estar infetadas

Perda de cabelo percetivel, devido a

puxar o mesmo (também conhecido

como tricotilomania)

e Areas com cabelo fraco ou calvas
no corpo

¢ Falta de cilios ou sobrancelhas

Esconder cicatrizes, ao colocar

magquilhagem e fazer tatuagens

Cuticulas das unhas danificadas por

roer as mesmas

Bochechas internas em carne viva ou

a sangrar, por morder os labios e as

bochechas

Quando incapaz de realizar o

comportamento repetitivo, a pessoa

pode sentir nauseas, suor ou

tremores, ou o0 seu coracdo bater

mais rapido

Sinais de acéo
Verificar coisas, como portas
trancadas, eletrodomésticos e
luzes, repetidamente
Verificar os entes queridos
repetidamente, para garantir
gue estejam seguros
Contar, tocar ou repetir certas
palavras, para diminuir a
ansiedade
Muito tempo gasto a lavar ou
em limpezas, a ponto de ser
um problema para a pessoa
e/ou atrapalhar a sua vida
quotidiana
Evitar tocar em objetos ou
outros (como apertar as
maos)
Arranjo ou
constante
Atuar em rituais indesejados
Manter  objetos ou ter
dificuldade em deita-los fora,
ainda que ndo tenham um
significado especial
Fazer as mesmas perguntas
repetidamente
Necessidade de
atividades obsessivas

organizacao

registar

Sinais de pensamento

Medo de ficar doente/ entrar
em contacto com germes
Sentir medo de perder o
controlo e ferir-se a si mesmo
Ou aos outros

Pensamentos constantes
indesejados de garantir que
tudo esteja perfeito ou
“correto”

Sentir que ndo tém tudo o
que precisam

Ter pensamentos
perturbadores ou
inapropriados, que parecem
nao parar (também
conhecidos como

“pensamentos intrusivos”)
Acreditar na influéncia
sobrenatural sobre o que
acontece na vida diaria
(supersticdes), para manter a
boa sorte ou evitar a ma - ndo
relacionado a crencas
espirituais e culturais

Pensar em cenarios que
podem nunca acontecer, de
forma intrusiva
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Experiéncias autistas com POC

“Fui diagnosticado com POC aos 12 anos. Pensamentos e cenarios intrusivos, ndo
paravam de passar pela minha cabeca. A minha compulséo é a verificagdo, entéo,
inspecionar minuciosamente uma determinada area pode ser suficiente, mas pode
também nao o ser. Faco também medicacdo para a POC. Conjuntamente com o
autismo, a POC tem sido significativa em termos dos contornos da minha vida,
além de alimentar o0 meu comportamento perfecionista, com os meus modelos
militares e operagdes de vigilancia de bairro.”

“‘No meu caso, a POC intensifica-se quando estou ansioso e torna-se uma espécie
de barémetro do meu clima emocional. Se a minha POC esta a aumentar, ou se
estou a ter mais dificuldades em ignora-la, entdo sei que algo se passa e que a
minha ansiedade esta a disparar. E cansativo. Alguns tiques s&o inofensivos, e eu
permito-os - ando a volta dos bueiros da nossa rua, de uma certa maneira e numa
certa ordem, e isso eu deixo passar. Mas ha outros tigues que eu tenho que parar
de imediato, e isso é doloroso.”

“Por vezes, pode ser dificil diferenciar entre autismo e POC - tal como entre
autismo e PHDA. E certo que sdo muitas as sobreposi¢des. Para mim, a diferenca
entre POC e autismo € que, com a POC, estou sempre a perguntar 'E se?'. E se
eu ndo marcar cada pergunta que preencho num exame ou formulario trés vezes?
E se eu errar e algo de mau acontecer? Se eu nao demorar um certo tempo a
lavar as maos, o0 que acontece se ainda houver agentes patogénicos nas minhas
maos e eu ficar doente? O catastrofismo desempenha um papel crucial.”

“‘Em contrapartida, as coisas que provocam ansiedade na minha mente-corpo
autista sdo angustiantes em si mesmas e, frequentemente, envolvem a interacao
entre a minha incapacidade e o ambiente na criacdo de obstaculos. Por exemplo,
transicOes apressadas e surpresas inesperadas sdo esmagadoras, ponto final. O
mesmo vale para ruidos altos e luzes brilhantes. O que recebo é uma reacéo
visceral imediata — dor fisica literal. Coisas que sao reconfortantes para a minha
mente-corpo autista, como comer alimentos familiares ou andar com brinquedos
estimulantes e artefactos de conforto, séo por si sé calmantes, na sua repeticdo e
familiaridade.”

“Para mim, o autismo é uma experiéncia muito mais incorporada. E uma parte da
minha mente e do meu corpo, uma parte de mim. A POC sé me aconteceu mais
tarde. E por isso que digo que sou autista, e que tenho POC.”
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“Eu guardei fronhas, guardei pedacos de papel de parede rasgados, guardei um
vestido de veréo velho que a minha mée costumava usar — porque faziam parte da
minha vida, e deita-los fora, descarta-los, era como tirar uma parte da minha casa,
da minha vida e, simplesmente, deita-la fora, como se néo significasse nada. Eu
odeio a mudanca. Eu odeio a palavra 'adeus'. Eu odeio a perda. Até o papel de
parede — porque esteve |4 durante todos os nossos Natais, todos 0S Nnossos
aniversarios, e dias chuvosos e momentos juntos. Entdo, eu guardei-o, até estar
pronto para deita-lo fora.”

“Tenho tricotilomania desde os nove anos de idade. Atualmente, ja aceitei a
situacdo. Mas, no passado, ela teve um grande impacto na minha vida, na minha
confiangca e nos meus relacionamentos. Tive de rapar a cabeca e usar perucas. A
Trich [trichotillomania] € também, para mim, um estimulante [stim] manual e oral.
Apesar das inumeras tentativas que fiz para travar este comportamento, néo tive
sucesso, e € por isso que agora o aceito. A culpa e a vergonha que |Ihe estédo
associadas eram demasiado grandes para suportar, especialmente porque alteram
a minha aparéncia de forma tao drastica, e eu ja estou em risco de ser vitima de
bullying e de ostracizacédo. ”

Psicose

A psicose é um estado em que uma pessoa experiéncia alucinacdes e/ou delirios.

As pessoas que sofrem de alucinacfes podem ouvir, ver, cheirar ou sentir coisas que

nao sao reais ou estao presentes, tais como*:

e Quvir vozes
e ter sensacgdes ou sentimentos estranhos
e ver objetos, pessoas ou criaturas que nao estao la.

Delirios sdo crencas fortes que podem nado ser verdadeiras, ou que sdo irracionais
para os outros. Durante os delirios, as pessoas podem ter pensamentos e sentimentos

indesejados repetidos que néo se baseiam na realidade, tais como**:

e acreditar que forcas externas controlam 0s seus pensamentos, sentimentos e

comportamentos

e acreditar que simples comentéarios, acontecimentos ou objetos tém um significado

pessoal

e pensar que tém poderes, que estdo numa missdo especial, ou que sao o escolhido

ou Deus.
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A maioria dessas experiéncias pode ser
assustadora e confusa para a pessoa que as
vivencia. Os episédios de psicose podem
ocorrer porque a pessoa sofre de um problema
de saude mental, como a esquizofrenia, a
perturbacdo bipolar ou a depressdo grave.
Certas substancias (por exemplo, drogas)
também podem provocar alucinagdes e delirios.

Uma pessoa com psicose tem dificuldade em
cuidar de si propria e dos outros (por exemplo,
ter um emprego, manter relagcbes familiares e

Seccao 5

Psicose é quando uma pessoa
experiéncia:

alucinagdes (ver, ouvir, cheirar,
sentir coisas que nao existem)

e/ou

delirios (acreditar em coisas que
nao sao consistentes com os seus
valores e que podem ndo ser
verdadeiras ou razodveis para os

amizades). Por exemplo, as pessoas com outros)
esquizofrenia tém alucinacdes e delirios, tém
um discurso rapido e desorganizado e podem A psicose pode ocorrer em

pessoas com esquizofrenia,
transtorno bipolar e alguns casos

Aa Aanracc3n

ter dificuldade em coordenar o0s seus
movimentos motores. Também podem ter
retraimento social, mais dificuldade em cuidar
de si, problemas de sono ou respostas
emocionais silenciosas (as vezes chamados de “sintomas negativos”).

A maioria das pessoas autistas ndo sofrera episédios de psicose, embora a sua
ocorréncia seja mais frequente do que nas pessoas ndo autistas. E relativamente rara,
comparativamente as outras condicbes descritas nesta seccdo.’® Se os autistas
apresentarem episédios de psicose, a PSPT, a PSPT-C ou as perturbacdes
dissociativas, podem ter sido fatores decisivos. Pode ser dificil identificar periodos de
psicose ou esquizofrenia em pessoas autistas, porque os sinais destas podem ser mal
interpretados e vistos como parte do autismo. E por isso que conhecer o eu habitual de
uma pessoa é importante.

Sintomas de psicose!**®

Seguem-se apenas alguns dos sinais comuns que as pessoas podem experienciar.
Consoante o tipo de psicose, podem aplicar-se algumas ou nenhumas das situacdes
abaixo descritas. Nao sdo sO as pessoas autistas que passam por isto - todas as
pessoas que passam por uma psicose podem ter uma variedade de sinais diferentes, a
nivel do corpo, da acdo e do pensamento.
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Sinais corporais Sinais de acéo Sinais de pensamento

e Diminuicdo dos cuidados | ¢ Querer estar sozinho e Ter alucinacdes ou delirios
pessoais ou da higiene | @ Parecer agitado e Ser desconfiado ou ter
pessoal e Desconectado dos outros sentimentos de
Problemas de sono e Falar consigo mesmo ou desconforto em relagéo
Pode parecer estar em gritar com vozes aos outros
estado de transe | # Comportamentos rigidos e Alta ansiedade sobre as
(cataténico, sem movimento | ¢ Pode ser agressivo pessoas e 0 mundo ao seu
ou atordoado) e Pensamentos e decisdes redor

e Movimentos hiperativos e impulsivas e Ter emocgdes muito fortes
descoordenados e Estabelecer metas irrealistas e inapropriadas, ou ter

e Verbalizagbes que néo | ¢ Comportamentos emocdes entorpecidas
fazem sentido (fala desorganizados e perigosos e Ter dificuldade em pensar
arrastada, frases irracionais) | e Envolver-se em atividades com clareza ou em

perigosas concentrar-se
e N3&o estar consciente do que | ® Periodos de depresséo
esti a sua volta e Desinteresse em coisas ou
pessoas
e Autoconfianga extrema ou
mudancas répidas de
humor
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Seccdo 6

Estratégias para Promover o Bem-

Estar

Resumo

externos e sociais.
fazem a pessoa sentir-se melhor.

necessidades de cada um.

¢ O bem-estar tem muitos aspetos diferentes e é influenciado por fatores internos,

e O autocuidado significa ter como prioridade fazer coisas de que se gosta e que

e O cuidado comunitario implica que todos se empenhem em apoiar as

e Podemos aprender estratégias de autocuidado que nos ajudem quando nos
sentimos stressados ou desgastados pelas solicitagoes.

e O planeamento do autocuidado envolve a construcdo de estratégias fisicas e
emocionais na vida diaria, para ajudar a lidar com os desafios da vida.

Bem-estar

Bem-estar € um conceito amplo e tem muitos
significados diferentes. Tem sido descrito como
incluindo “a presenca de emocbes e estados de
espirito positivos (por exemplo, contentamento,
felicidade), a auséncia de emocdes negativas (por
exemplo, depressdo, ansiedade), satisfacdo com a
vida, realizagdo e um funcionamento positivo”.!

O bem-estar pode ser entendido enquanto, a
maneira como as pessoas Sse sentem e como
funcionam, tanto a nivel pessoal como social, e
como dao sentido as suas vidas. Existem diferentes
aspetos do bem-estar, muitos dos quais podem ser
descritos do seguinte modo:

O bem-estar baseia-se na forma
COmo as pessoas se sentem e
funcionam, tanto a nivel
pessoal, como social, e na forma
como avaliam as suas vidas.
Existem diferentes aspetos do
bem-estar:

psicoldgico

emocional

fisico

social

espiritual.
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Bem-estar psicoldgico?

Autoaceitagao (atitude positiva em relacdo a si mesmo)

Sensacédo de controlo sobre a propria vida

Capacidade de resposta perante as solicitacdes

Crescimento pessoal (conhecimento sobre si mesmo ou amadurecimento;
caminhar em direcdo ao seu potencial)

e Sensacao de segurancga nas relacdes com o0s outros
e Confianga nas proprias competéncias

Bem-estar emocional?®

Ser capaz de gerir emocdes

Estar consciente das emocdes e entender por que elas aparecem
Saber lidar ou adaptar-se a fatores de stress ou problemas

Gerir stress e ansiedade

Bem-estar fisico*

Sentir-se confortavel no seu préprio corpo

Ser fisicamente capaz de realizar tarefas (mesmo que com ajudas)
Compreender a importancia da atividade fisica e fazé-la

Manter a nutricdo

Fazer uma variedade de atividades fisicas

Perceber quando o stress emocional afeta o corpo

Bem-estar social®

Estar ligado a uma comunidade

Entender como a sociedade funciona

Capacidade de fazer amigos e manté-los

Ter uma rede pessoal de apoio

Contribuir para a sociedade

Sentir-se aceite na sua comunidade

Ver como a sociedade se esta a desenvolver e como podemos melhora-la

Beme-estar espiritual®

Ter um sentido de propdsito no mundo (sentir que a vida tem significado)
Acreditar em algo superior a si proprio (por exemplo, natureza ou um poder

superior)

Sentimentos de esperanca, fé ou lagos sociais
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O bem-estar é um elemento-chave da qualidade de vida geral de uma pessoa. E algo
pelo qual as pessoas se esforcam — e € muito pessoal. O bem-estar é algo de
diferente para cada pessoa no seu dia a dia, e muitos fatores podem influencia-lo.
O bem-estar depende de fatores externos (como cuidados comunitarios, acessibilidade,
habitacdo, rendimento e conexdes sociais), bem como de recursos internos (como
otimismo, estratégias de resposta ou autoestima).

Os autistas, como todas as outras pessoas, precisam de amizades, apoio e
oportunidades para trabalharem e se divertirem, para terem uma vida plena e
sentirem bem-estar. No entanto, na maioria das vezes, essas necessidades podem
nao ser atendidas ou ndo estarem ao nosso alcance.
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Experiéncias de bem-estar em autistas

“‘Nés, autistas, divertimo-nos, desenvolvemos capacidades de lidar com as
situacdes, temos coisas agradaveis que fazem com que a nossa vida valha a
pena. As nossas vidas sdo encaradas pela sociedade como o pior dos cenarios -
como se 0 meu nascimento ndo merecesse ser celebrado. Mas isso ndo é
verdade. Eu divirto-me; tenho brinquedos/jogos preferidos, gosto de desenhar e
ler, fico ansioso pelas convencdes de banda desenhada, adoro o Natal e o
Halloween... Eu tenho uma vida plena. Nao uma tragédia.”

“‘Ninguém tem mais razdes do que eu para se preocupar com 0 meu bem-estar.
Sou uma mulher na casa dos 40 anos que parece neurotipica, mas que nao se
comporta como tal. Nao costumo obter uma resposta positiva, quando peco ajuda
ou acomodacdes, ou quando fagco muitas perguntas, a menos que eu lhes diga o
meu diagnéstico de PEA. Por alguma razédo, as expectativas do papel de género
de uma mulher na casa dos 40 anos, hoje em dia, € que eu deveria ser capaz de
"dar conta do recado" sozinha, enquanto faco malabarismos com as exigéncias
dos outros, dos filhos, do parceiro e de um trabalho a tempo inteiro, tudo isto sem
dormir.”

“E ridiculo, tudo aquilo que se espera que as mulheres consigam gerir todos os
dias, dentro e fora de casa. Eu costumava tentar corresponder as expectativas
sociais e de género e, nesse processo, era bastante cruel comigo mesma. Depois
de a minha saude ter atingido um nivel perigosamente baixo, vi-me obrigada a
deixar de tentar ser "bem-sucedida”. Percebi que, se quisesse sobreviver, tinha
de me pbr a mim prépria em primeiro lugar. Aprendi que dar prioridade a cuidar de
mim propria, a autocompaixao, a ndo-comparacao e ao desenvolvimento de uma
identidade propria que ndo dependa de ser algo para outra pessoa, sdo tudo
formas que me ajudaram a lidar com as situacfes e a encontrar a paz. Tirar um
tempo para descobrir: 'quem € esta pessoa e o qué, e como, ela se quer sentir
nesta vida, e qual a melhor forma de o fazer?"”
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Aviso: Algumas destas dicas podem nao ser relacionaveis ou acessiveis
para todas as pessoas autistas, especialmente pessoas autistas
marginalizadas, como pessoas autistas negras, comunidades indigenas
autistas ou a comunidade autista LGBTQIA2S+.

Saber quando utilizar estratégias de autocuidado

O “auto” em “autocuidado” reflete um enfoque em considerar o que podemos fazer para
nos ajudarmos a nos préprios. Isto ndo significa que, ao cuidar de si mesma, uma
pessoa exclui os outros. O autocuidado tem contornos diferentes para cada pessoa, e
nao é algo que se faca sempre isoladamente. Para algumas pessoas, 0 autocuidado
pode significar relacionar-se com 0s outros; isto €, receber e dar apoio. Para outras,
pode significar fazer uma pausa na relagdo com o0s outros.

As pessoas podem cuidar de si proprias, de |E—G—
tempos em tempos. Autocuidado € um

conjunto de meios aos quais as pessoas O autocuidado é a forma como as
podem recorrer, a fim de satisfazerem as suas pessoas podem atender as suas
proprias necessidades e se sentirem o melhor proprias  necessidades, para se
possivel. O autocuidado pode ser importante sentirem bem.

para manter uma saude mental positiva e para
ajudar quando estamos em perigo ou crise.

Conhecer-se

Uma parte importante do autocuidado € saber qual € o habitual (ou linha de base) de
uma pessoa, hum dia tipico (ver Seccéo 5). Ao pensar em como € o “normal” para si,
observe como se esta a sentir nos momentos em que esta no seu melhor eu.

Quando uma pessoa compreende o0 seu “eu” habitual e o que é importante para si no
seu dia a dia, é mais provavel que saiba quando algo ndo esta bem. Esta € uma altura
em que algum autocuidado pode ajudar. E também uma altura em que a pessoa pode
partilhar aquilo que séo as suas necessidades, com outras pessoas.

Existem maneiras de ajudar uma pessoa a descobrir o seu eu habitual. A instituicao de
caridade nacional do Reino Unido, Ambitious about Autism, criou um conjunto de
ferramentas para as pessoas autistas definirem as suas experiéncias habituais e
registarem habitos e sentimentos.? Pode ser preenchido a qualquer momento, e pode
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ser utilizado como suporte, ao partilhar com outras pessoas (como familiares, amigos,
professores, colegas de trabalho/supervisores, prestadores de servicos, etc.).

Apresenta uma breve informacao sobre a pessoa que a preenche, no que respeita aos
seguintes aspetos (ver Atividade 6.1):

Uma introducédo a pessoa (por exemplo, nome, idade, uma descri¢do ou foto)
Rotina de sono — a sua rotina habitual de acordar e dormir

Relacionamentos — como, quando e com quem costuma passar 0 seu tempo
Interesses e passatempos — as suas atividades de lazer preferidas

Manter-se saudavel — os seus alimentos e atividades fisicas preferidos

Maneiras de cuidar de si mesmo — a sua rotina de higiene habitual

Atitude e humor — o0 seu estado de espirito e sentimentos habituais, em relacdo as

pessoas e atividades.

Atividade 6.1 — Conhecer o seu eu habitual?

Siga este link para aceder ao kit de ferramentas "Know Your Normal" do Ambitious
about Autism:

https://www.ambitiousaboutautism.org.uk/what-we-do/youth-participation/youth-

led-toolkits/know-your-normal/download

O kit de ferramentas explica como preenché-lo e fornece um exemplo ja
preenchido, para a pessoa seguir.

Também pode ser Gtil avaliar os niveis de stress. Uma maneira direta de fazer isso
pode ser por meio da Escala Breve de Sofrimento (ver Atividade 6.2). Esta escala
pode ajudar uma pessoa a compreender, rapidamente, como estdo 0s seus nhiveis de
stress ou se esta em crise.® E como um termometro de sofrimento. A medida que o
nivel de angustia de uma pessoa aumenta, esse pode ser um bom momento para
iniciar o autocuidado.

@ Por favor, note a mudanga de terminologia no titulo da atividade, de “normal” para “habitual”, pois o Grupo AM-
HeLP preferiu termos menos estigmatizantes.
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Atividade 6.2 — Escala Breve de Sofrimento

Numa escala de 1 a 10, classifigue onde esta agora em termos de stress e crise,
escolhendo uma das seguintes afirmacdes:

Breve Escala de Sofrimento
Adaptado da Breve Escala Familiar de Sofrimento®

1 - Esta tudo bem, nao estou em crise de todo

2 — Esta tudo bem, mas por vezes tenho dificuldades

3 — As coisas por vezes sao stressantes, mas consigo lidar com os problemas se surgirem

4- As coisas costumam ser stressantes, mas consigo lidar com os problemas quando surgem

5- As coisas estao muito stressantes, mas consigo lidar com muito esforgo

6- Eu tenho que trabalhar imenso a cada momento de cada dia para nao ter uma crise

7- Nao vou conseguir lidar com as coisas; se mais uma coisa der errado - eu estarei em crise

8 — Atualmente estou em crise, mas estou a lidar com isso sozinho

9 — Estou atualmente em crise e pedi ajuda aos servigos de crise (apoios comunitarios de
crise, hospital, urgéncias, etc.)

10- Atualmente estou em crise e nao poderia ficar pior

Experiéncias de autistas com autocuidado

“O autocuidado sempre foi — e € — importante para mim. A percecdo, desde muito jovem,
de que ninguém viria e cuidaria das coisas por mim, queria dizer que eu tinha de
comecar a fazer o que era melhor para mim em relacdo a ansiedade. O professor da
nossa sala ndo vai segurar a minha méo, quando um ataque de panico acontecer — esse
nao é o trabalho dele. O professor ndo vai sentar-se comigo, enquanto 0S meus
medicamentos fazem efeito. O diretor ndo vai lutar contra esse ataque de ansiedade por
mim — ndo apenas porque fisicamente ndo pode, mas também porque ndo se importa.
Entdo, se eu me levantar e sair da aula, € isso que preciso de fazer por mim. Se precisar
de ir caminhar, se decidir que ndo posso vir a aula hoje, € isso que esta a acontecer. E
se o professor ou o diretor, ou quem quer que seja ndo gostar, ttm duas opcdes: eu
posso ter esse episddio na aula deles e vai ser desconfortavel para todos os envolvidos,
ou eu posso levantar-me tranquilamente, dar uma volta e talvez voltar quando isto
terminar. Eles ndo sdo a minha prioridade. A minha primeira lealdade é para comigo
mesmo.”

“E-me excecionalmente dificil perceber que preciso de ajuda ou pedir ajuda quando
preciso. Como muitos autistas, sou extremamente sensivel a julgamentos e a feedback
negativo, e tenho esta nocao, irracional de que pedir ajuda diminuird a minha reputacao
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perante a familia e os colegas de trabalho. Além disso, quando tento cuidar de mim, &
inevitavel que um membro da familia me peca ajuda. Nao consigo ter aquele tempo
‘sozinha’ para ler um livro, tomar um banho de espuma ou passear em feiras de
antiguidades. As familias podem ser otimas; também podem dizer uma coisa e fazer
outra E como, ‘Eu sei que és autista — mas agora ndo sejas, porque eu preciso que
facas babysitting o fim de semana todo’. Na minha vida, o autocuidado € um conceito
autoindulgente, que ndo é necessariamente bem tolerado. Eu amo a minha familia, por
ISSO parece-me um pequeno preco a pagar pela paz.”

“Quando estou a lidar com alguma situacdo ou algum problema altamente stressante, a
Ultima coisa que me vem a cabeca € o autocuidado. Quando estou a passar pelo
inferno, a Unica saida € continuar. Preciso de resolver o dilema, desenvolver um plano e
descobrir uma saida. O planeamento e a resolucdo de problemas, no meu caso,
melhoram o meu bem-estar.”

“Optei por valorizar o artesanato, a costura, a jardinagem e os arranjos domeésticos -
todas as atividades que se realizam em casa. E s6 compro localmente, a poucos passos
de casa... Dou prioridade a familia e aos amigos e, quando esta bom tempo, gosto de
convidar as pessoas para tomar cha no jardim ou fazer um churrasco. Musica e arte,
leitura e aprendizagem sao atividades positivas que podem ser realizadas pela internet.
Gosto de ensinar e oferecer costura e artesanato numa base individual. A minha vida é
equilibrada e gratificante.”

“Tento ndo ser muito duro comigo mesmo. Permito-me ouvir e responder as coisas da
forma que a minha mente naturalmente quer. Se estou no meio de uma conversa e
estou concentrado no que a outra pessoa esta a dizer, posso desviar o olhar quando
uma borboleta passa ou um passaro aparece numa arvore proxima. Ter um parceiro que
aceita isso, € importante para mim e para 0 nosso relacionamento. Sempre fui muito
facilmente distraido. Construi o meu mundo de maneira a nao ter outras pessoas a
minha volta na maior parte do tempo, e a ter muito espaco (sem casas e sem vizinhos
gue possam ser vistos ou ouvidos). Desta forma, posso trabalhar em projetos ao sabor
dos caprichos da minha mente. Se ela vagueia, eu vagueio com ela.”

‘Para mim, as estratégias de bem-estar a longo prazo incluem planeamento a longo
prazo. Fazer exercicio fisico quatro a cinco dias por semana, tem sido uma das minhas
estratégias a longo prazo. Tem sido consistentemente utilizado para melhorar a saude
mental, a concentragéo e a clareza mental. Os meus objetivos a longo prazo incluem a
modernizacdo da minha oficina e do equipamento utilizado. Por exemplo, certos
investimentos na modernizacdo do equipamento, no ambito dos planos de despesas do
ano fiscal.”
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Cuidados comunitarios

A ideia de autocuidado pressupde, muitas [|IININENEGEGEGEGENEEE

vezes, que cada pessoa tem a capacidade de
0 realizar, tem acesso a apoios e faz uso
deles. No entanto, o autocuidado pode ser
dificil e, em muitos casos, pode ndo ser
possivel, devido a fatores externos (como
estigma ou isolamento) e barreiras sociais
(como limitacbes de acessibilidade). Essa
lacuna esta especialmente presente em
algumas comunidades com deficiéncia, onde
as suas limitacbes e necessidades de
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Cuidado comunitidrio é escolher
cuidar uns dos outros (de si mesmo e
dos outros da sua comunidade).

Ajuda mutua envolve fornecer apoio
voluntario a pessoas que partilham
uma experiéncia comum.

Partilhas de colheres sao grupos que
conectam pessoas que precisam de

ajuda, a curto e longo prazo, devido a
lesdes, deficiéncias, doencas ou
outros desafios da vida.

cuidado séo ignoradas. Ao falar apenas de
autocuidado, tira a responsabilidade do
cuidado da comunidade e coloca-a na pessoa
gue necessita de ajuda. Parte do bem-estar,
consiste em entender a nossa conexao com
as nossas comunidades.

Pods s3ao grupos de bairro, formados
por pessoas que trabalham para
atender as necessidades de todos.

O cuidado comunitario é escolhermos

cuidar uns dos outros, inserindo-nos numa comunidade que nos acolhe a nés e aos
outros.’® Esta forma de entender o cuidar é inclusiva e funciona de forma
interdependente (o que significa que as pessoas dependem umas das outras) no seio
de uma comunidade cooperante. E um tipo de autocuidado, em que as pessoas
participam a ajudar e cuidar, de uma forma que ajuda a comunidade como um todo.
Exemplos de cuidados comunitarios sdo os grupos de apoio entre pares, as redes
informais, a “partilha de colheres” ou os “pods” da vizinhanca.

Ajuda mutua é quando fornecemos apoio social ou recursos uns aos outros, como
fazer recados para alguém necessitado ou dar comida a pessoas que ndao podem
pagar. Consiste em fornecer apoio voluntario a pessoas que partilham uma experiéncia
comum.** Estes grupos trabalham no sentido de satisfazerem as necessidades de
sobrevivéncia uns dos outros. Usam os recursos das suas comunidades.

Assim como a ajuda mutua, as partilhas de colheres e os pods déo apoio, como parte
do cuidado comunitario. As partilhas de colheres sé@o grupos que estabelecem
ligacOes entre pessoas que precisam de ajuda, a curto ou longo prazo, devido a lesdes,
doencas, deficiéncias ou outros desafios da vida.!! Pods sdo compostos por pessoas
de um bairro ou familia, aos quais a pessoa pode recorrer em caso de emergéncia (ver
Atividade 6.3).
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O cuidado comunitario pode ter alguns desafios.
Oferecer, pedir, receber ou recusar ajuda pode néo
ser facil para uma pessoa autista. Pode ser ainda
mais probleméatico quando alguém tem dificuldades a
nivel de saude mental. Estas acbes que tém por
base uma comunicacdo social, podem ser
assustadoras, dificeis ou serem mesmo um gatilho
para a pessoa autista. No entanto, os cuidados
comunitérios funcionam com base no apoio e na
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“O cuidado comunitdrio
melhora o bem-estar, tanto
ou mais, do que o
autocuidado. A insisténcia
excessiva no autocuidado é
uma das razdes pelas quais a
sociedade falha em garantir
o bem-estar das pessoas com
deficiéncia.”

compreensao. Uma pessoa ndo precisa de acertar a
primeira.

Atividade 6.3 — Mapeamento Pod

O Bay Area Transformative Justice Collective (2020) criou uma planilha
“Mapeamentos de Pods e Pad”, para ajudar as pessoas a iniciarem o processo de
identificacdo de quem poderia estar nos seus pods.*? Pode encontrar a planilha
neste link: https://batjc.wordpress.com/pods-and-pod-mapping-worksheet/.

Apoios de cuidados comunitarios

Com acesso online, o atendimento comunitario pode chegar a muitas pessoas. Foruns
de grupo, como os que podem ser encontrados no Facebook, bem como grupos de
discussdo, por meio de varias aplicacdes de telemoével, sdo apenas algumas das
ferramentas que tém sido utilizadas para participar no atendimento a comunidade.

Pode ser dificil encontrar o grupo ou o férum online certo. A seguir, estdo algumas
perguntas a serem consideradas ao procurar um, conforme partilhado por alguns dos
Nossos consultores:

e As publicagBes neste forum/grupo de discussdo sdo maioritariamente positivas? Ou
negativas?

e HA muitos conflitos ou discussfes entre as pessoas nesta pagina/grupo de
discusséo?

e A pagina/grupo de discussédo tem regras contra a homofobia, transfobia, racismo,
sexismo, etc.?

e Sinto-me feliz quando estive na pagina/grupo de discussao, ou fico cansado,
frustrado ou irritado quando desligo?
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Abaixo estdo alguns recursos comuns que podem ser dados ou solicitados em
situacdes de cuidados comunitérios:

e Recursos comuns de cuidados comunitarios

o Tarefas domésticas (por exemplo, limpar, cozinhar)
e Higiene pessoal (por exemplo, compra de champd, corte de cabelo)

Pratico _ . < :
e Equipamentos ou materiais (por exemplo, computador portéatil, material
de escrit6rio)
Viagens e Transporte para consultas ou compras

e Acompanhantes a pé

o Pausa para descanso (por exemplo, cuidados com crian¢as ou animais
Alivio de estimagéo)
e Incentivo, apoio ou conselho

Partilha e Partilha de recursos (por exemplo, anuincios de emprego)
e Partilha de experiéncias vividas

_ e Recomendagbes para habitagcdo de baixo rendimento ou servigos
Servico amigaveis a LGBTQI+
e Ajuda com o preenchimento de formularios ou impostos

Em tempos de emergéncias ou crises, as comunidades precisam de trabalhar juntas e
cuidar umas das outras. No caso das pessoas com deficiéncia, as emergéncias e
crises podem ser mais frequentes do que nas pessoas sem deficiéncia.

Experiéncias de autistas com cuidados comunitarios

‘A melhor coisa que encontrei para me apoiar, € a comunidade. A comunidade
autista entende as pessoas autistas. Eu administro varios grupos de apoio, online e
comunitérios, e foi nessas comunidades que encontrei os melhores conselhos. O
espectro é enorme e, portanto, se um grupo ndo for adequado, outro o sera. Autistas
online (existem poucos grupos presenciais) sdo um 6timo recurso. Muitos problemas
de saude mental resultam do isolamento em relacdo a outros autistas, por isso,
encontrar-se online, partilhar experiéncias e partilhar competéncias para lidar com
os problemas, tem uma influéncia muito positiva na autoestima. Saber que se é
ouvido, compreendido e apoiado por outros como ndés, € o melhor.”
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“Para mim, acho que grupos de apoio, nacionais e regionais, liderados por autistas,
sdo imensamente (teis para encontrar recursos locais e regionais. Porque ha quase
sempre alguém que procurou 0 mesmo apoio que eu procuro, e que tende a ter as
melhores recomendacdes, e a saber o que € Util e 0 que ndo é. Estes grupos
salvaram-me muitas vezes de esperar em listas de espera por coisas que, em Ultima
analise, ndo eram realmente Gteis. Também me deram nomes e programas para 0s
guais posso ser encaminhado e que os meus médicos nem sequer conheciam.”

“‘Gostaria de partilhar que, uma das minhas maiores e mais bem-sucedidas
estratégias de autocuidado € pedir ajuda. Faco perguntas a pessoas que tenham
tido problemas semelhantes, e peco-lhes conselhos sobre como resolveram o
mesmo problema com que eu estou a lidar. O facto de ouvir outras pessoas que Sao
como eu e que viveram experiéncias semelhantes, € uma das formas mais
encorajadoras e Uteis de autocuidado. Faz-me sentir que ndo estou sozinha.
Também me ajuda a mobilizar-me para eliminar estes problemas e barreiras para os
outros, e isso ajuda-me a lidar com as dificuldades.”

Apoio da sociedade ao bem-estar dos autistas

Pedir ajuda é um sinal de forca e de maturidade, e um sinal de autoconsciéncia
elevada. As pessoas ndo autistas também pedem ajuda - ndo € algo que apenas as
pessoas autistas fazem. Ha muito que a sociedade pode fazer para melhorar a saude
mental e o bem-estar dos autistas. Nao cabe apenas ao autista compreender o bem-
estar. Para se sentirem capazes e bem-sucedidos, os autistas adultos podem precisar
de alguns apoios nos seus ambientes: em casa, na escola, no trabalho, em locais de
voluntariado e muito mais. Esta seccao fala sobre o que os autistas podem precisar.

Concecéo de design universal

A melhor maneira de a sociedade mudar, é tornar as coisas universalmente mais
acessiveis, tanto quanto possivel, para que as pessoas nao precisem de solicitar
acomodacOes individuais constantemente. Idealmente, 0os ambientes devem ser
construidos para todo o tipo de pessoas, de raiz. E, sO6 em seguida, devem ser
efetuados ajustamentos para quaisquer lacunas ou barreiras remanescentes.
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A concecdo de design universal é a
criacio e o0 desenho de produtos e
ambientes que permitem a todas as A concegdo de design universal é a
pessoas, com todos o0s niveis de criagdo e o desenho de produtos e
capacidade, aceder, compreender, utilizar € | ambientes que permitem que todos
participar na sociedade. Inclui os seguintes acedam, compreendam, usem e
aspetos:

e Acessibilidade fisicals

O design é adaptavel, confortavel e util para uma ampla gama de deficiéncias fisicas.
Alguns exemplos incluem:
e entradas principais com rampas acessiveis a cadeiras de rodas e portas
automaticas
e elevadores acessiveis no local de trabalho
¢ sinais em braille que dizem os nomes e numeros de salas ou prédios
e salas com espaco suficiente para cadeiras de rodas

e Acessibilidade sensorial®?
O design contempla aspetos de seguranca e fornece eficazmente informacdes
essenciais, quaisquer gue sejam as capacidades sensoriais. Alguns exemplos incluem:
e aparelhos auditivos disponiveis (dispositivos de som, microfones) ou protetores
de ouvidos com cancelamento de ruido
e recursos visuais disponiveis (por exemplo, legendas ocultas ou descricdes de
imagens)
e intérprete de Lingua Gestual disponivel
e local seguro que nao desencadeie crises em pessoas com alergias e
sensibilidades quimicas e a luz
e politicas nut free
e politicas sem perfume

e Acessibilidade cognitiva's
O design é facil de entender, independentemente da experiéncia, idioma, conhecimento
e nivel de concentracdo da pessoa. Alguns exemplos incluem:

e fazer uma agenda e enviar para as pessoas com antecedéncia

e oferecer a possibilidade antecipada de solicitacdo de acomodagdes

e utilizar crachas de comunicacéo coloridos para apoiar a interacéo social

e permitir espacgo e tempo para fazer pausas

e fornecer informacdes em linguagem simples

e oferecer alternativas as entrevistas para contratagdo, como tarefas de
demonstracdo, walking interviews, fornecer perguntas de entrevista com
antecedéncia e permitir respostas por escrito.
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Apoios para pessoas autistas

Os apoios especificos variam de acordo com a pessoa, mas, na prestacao de apoio as
pessoas autistas, é importante ter uma abordagem baseada na comunidade. E
essencial a existéncia de uma sinergia entre uma compreensao efetiva do autismo, um
apoio comunitério respeitoso (autistas adultos, prestadores de servicos e membros da
familia trabalhando juntos — ndo separadamente) e a existéncia de ajustes individuais,
para que os autistas adultos prosperem. Uma ideia sugerida por um assessor é a de
“‘inserir um educador e formador em autismo, para educar os orientadores e o0 pessoal,
sobre as acomodacdes e as politicas e praticas anti-bullying”.

Apoios possiveis e acomodacoes

Tornar os ambientes mais inclusivos. Por exemplo:

¢ Reunides de menor duracdo sdo ideais, pois podem ser mais praticas e menos
extenuantes para os autistas

e Permitir uma maior privacidade nas reunifes e nos locais de trabalho (por
exemplo, gabinetes privados ou escritérios com porta) para reduzir 0S
estimulos ambientais.

e Permitir o uso de objetos de manipulacao (fidget)

e Permitir o0 uso de protegcbes para os ouvidos (ear plugs) auscultadores
(headphones), ou 6culos de sol, para minimizar os estimulos sensoriais

¢ Disponibilizar ou modificar equipamentos (por exemplo, secretarias ajustaveis)

Ambientais e Utilizar recursos visuais

e Permitir plantas e animais de companhia para amenizar o stress

e Utilizar menos iluminacéo fluorescente

¢ Disponibilizar o acesso através de elevadores

e Disponibilizar casas de banho neutras em termos de género e acessiveis a
cadeiras de rodas

e Criar um espaco tranquilo (espagos especificos, onde qualquer pessoa possa ir
para recarregar energias)

e Proporcionar espacos de trabalho privados

e Oferecer formacdo e coaching de trabalho no local (que inclua o ensino do
curriculo oculto do local de trabalho)

Ter horarios claros e transicGes previsiveis, auxiliados por varias indicacbes
(visuais e sonoras). Por exemplo:

Priorizar tarefas e dar um prazo definido para concluséo

Dar pausas

Ter rotinas fixas

Ser flexivel com rotinas

Permitir modificacdes nos horarios

Dar tempo extra para concluir o trabalho

Oferecer sessfes mais longas ou mais curtas

Oferecer horérios de trabalho flexiveis ou opcdes para trabalhar em casa
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Tarefas

Reestruturar as tarefas de modo a proporcionar as pessoas autistas a
possibilidade de fazerem, apresentarem ou comunicarem, da forma que lhes for
mais confortavel. Por exemplo:

o Dar formacao extra ou individualmente

o Possibilitar que as apresentacfes sejam previamente gravadas
¢ Permitir a ndo participacdo em apresentacées em grupo

¢ Incentivar diferentes formas de entrevista para um emprego

Servicos de
apoio

Fornecer assistentes qualificados ou servi¢cos de apoio. Por exemplo:
o Pode ser (til para uma pessoa autista recorrer a um representante ou mentor

experiente, que a possa ajudar a movimentar-se em ambientes diferentes e,
eventualmente, a encontrar diferentes solucdes

Apoio na
comunicacao

Oferecer diferentes formas de comunicagdo. Alguns autistas ndo gostam de falar

ao telefone, ndo apenas por causa das dificuldades sensoriais, mas também

porque pode ser dificil para eles iniciar conversas, saber quando falar e saber o

que dizer. As vezes, alguns autistas podem precisar de ferramentas como a

comunicacdo aumentativa e alternativa (CAA). A CAA inclui dispositivos de

comunicacgao, sistemas, estratégias e outras ferramentas para substituir ou apoiar

a fala. Por exemplo:

o Prever a repeticdo, para auxiliar no processamento cognitivo

e Disponibilizar crachas de comunicagéo.

e Permitir comunicacdo multimodal (hd muitos dispositivos CAA que fazem isso)

e Permitir diferentes formas de comunicagdo (por exemplo, e-malil,
videoconferéncia, redes sociais, texto).

e Utilizar instrucdes claras e concisas; usar uma linguagem inequivoca

Formas de apoiar as pessoas autistas

Aceitacado do autismo

A aceitacdo do autismo € a aceitacdo das
diferencas do autismo e dos autistas e o A aceitacdo do autismo é a
reconhecimento de que as pessoas autistas ttm o aceitacdo das diferencas do

direito de ser e de viver o seu "eu" auténtico. Isto
requer trabalho por parte da comunidade néo

autismo e dos autistas e o
reconhecimento de que as
pessoas autistas tém o direito

autista no sentido de reconhecer os seus proprios de ser e de viver o seu "eu"
preconceitos e de reconhecer que todas as

pessoas autistas sdo Unicas. A aceitagdo inclui a compreensdo da diversidade do
autismo e o seu acolhimento. Implica fazer com que as vozes dos autistas sejam
ouvidas e compreender que eles sdo 0s especialistas relativamente as suas
experiéncias de vida.
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“O apoio da sociedade é limitado em muitos aspetos, nomeadamente na saude
mental e na compreensdo de certos grupos. Mesmo grupos autistas financiados
pelo governo, por vezes, ndo incluem as nossas vozes como as principais partes
interessadas. Isto € extremamente nocivo para a veracidade do que estes grupos
e os seus fundos governamentais podem fazer em prol do conjunto de pessoas
que dizem representar.”

“A sociedade coloca frequentemente o 6nus sobre as pessoas autistas, ou com
outras deficiéncias, para que "facam melhor" ou "melhorem" ou "se adaptem”, e
menos sobre o que a sociedade pode fazer para ajudar as pessoas ha
comunidade. E como construir uma ponte. Ambos os lados precisam de trabalhar
com afinco — eu sé posso construir uma ponte até ao meio do caminho, mas se eu
vir que as pessoas do outro lado (a comunidade n&o autista) ndo estao a trabalhar
arduamente, por que devo eu trabalhar arduamente por elas? Para que € que eu
estou a construir uma ponte? Eu ndo posso construi-la totalmente sozinho.”

Tranquilizac&o
Assegurar a pessoa autista que ndo ha perguntas invalidas ou ridiculas, e que nao ha
problema em pedir esclarecimentos ou mais pormenores, pode ser muito util. Ajudar

OuU encorajar uma pessoa a clarificar o que precisa de acontecer, quando e como,
e ajuda-la a escrever o seu proéprio plano, pode ser muito util.

Paciéncia

Se uma pessoa autista estiver em dificuldades, € também importante ajuda-la a pensar
sobre quais os aspetos da situacédo que pode controlar, os que nao pode controlar e se
h& alguma coisa que possa fazer para se sentir mais no controlo. Pode ser qualquer
coisa, desde decidir sobre o horéario de término de um evento, até aprender a identificar
melhor quais sdo os seus fatores de stress e ter um plano para os enfrentar.

Se estiver com uma pessoa autista que esteja a sofrer uma crise (meltdown), ndo
a pressione nem a sobrecarregue com perguntas e preocupacoes. Seja calmo e
tranquilizador; deixe-a ter o seu tempo e ouca-a de modo a saber aquilo de que pode
precisar. Um dos consultores autistas disse a este respeito: “Sinto que ajuda muito
guando me oferecem agua. Entdo, [€ bom] perguntar de antemdo se uma pessoa
autista tem instrucdes em caso de meltdown, ou talvez até um cartdo (instrucao) ou
uma pulseira médica.” Algumas estratégias podem ser muito uteis para algumas
pessoas autistas, mas inadequadas para outras.
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Algumas pessoas autistas podem nao ser capazes de comunicar verbalmente quando
estdo em crise, mesmo que em situagbes tranquilas sejam muito articuladas. Se for
necessario e possivel, ajude-as a chegar a um local seguro e tranquilo, longe de coisas
como luzes fortes, barulhos altos e muitas pessoas.

Conectar

Também pode ser util, na vida de uma pessoa autista, que pessoas ndo autistas
tentem estabelecer contacto com ela com base nos seus interesses e nos seus termos.
A socializacdo pode ser extenuante para muitas pessoas autistas, quando tém
que mascarar e preocupar-se com as expectativas das pessoas nao autistas, no
entanto, o convivio social pode, ainda assim, ser bem-vindo. Por isso, € importante que
a pessoa se sinta segura para ser ela propria, para definir os seus proprios limites e
para dizer quando precisa de estar sozinha.

Muitos autistas passam muito tempo das suas vidas a mascarar para se encaixarem
socialmente, ou a investir energia extra para enfrentar situagdes sociais nao autistas.
Pode ser muito Util que as pessoas ndo autistas tentem encontrar maneiras de tornar o
ambiente seguro, para gque 0S autistas possam remover a mascara e existir
autenticamente, enquanto autistas. E bom ser-se direto em relacdo as expectativas
sociais e aos limites, bem como honesto e tranquilizador em relacdo a preocupacdes
comuns, como a de ser excluido ou isolado.

“Sou imensamente grato pela rede social que tenho, constituida pela familia e
amigos. Posso ndo ter no momento, nem nunca vir a ter, a maior das redes
sociais, mas, neste momento, sinto que ha sempre pelo menos uma pessoa na
minha rede atual com quem posso falar e/ou a quem posso pedir sugestdes sobre
pensamentos sérios ou felizes que esteja a ter. As minhas relacdes sociais sao
todas baseadas no respeito e na cooperacio.”

Defesa (advocacy)” de autistas adultos

Também pode ser util o facto de pessoas ndo autistas colaborarem na defesa dos
direitos dos adultos autistas. Isto significa ajudar uma pessoa autista a expressar as
suas necessidades, a proteger os seus direitos, representar 0s seus interesses e
aceder aos servigos de que possa necessitar. Como disse um assessor: “Acho que a
coisa mais importante que um néo autista deve ter em mente ao defender os autistas, é
fazer elevar as suas vozes, em vez de falar por cima deles.”.

*Nota de Tradugdo: Tentdmos utilizar os varios termos da palavra inglesa advocacy. Na auséncia de uma palavra
equivalente que preserve o sentido polissémico, tentamos distinguir o sentido juridico do sentido politico.
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E importante ter nogdo das situagcdes em que a representacio é a coisa certa a fazer.
Ser um bom aliado significa saber quando passar o microfone a pessoa autista
para que ela disponha do poder de o utilizar. Os ativistas ndo autistas devem ter o
cuidado de nao reivindicarem aquilo que acreditam ser 0 que a pessoa autista precisa
e, em vez disso, concentrarem-se naquilo que a pessoa autista diz precisar.

Ser um aliado autista pode incluir as seguintes qualidades??:

e compreender o0 autismo e/ou a saude mental

e desafiar as atitudes capacitistas em ambientes que podem continuar a ser
preconceituosos para com o0s autistas

e perguntar as pessoas autistas de que tipo de apoio precisam

e construir uma relagdo de confianga com os autistas

e ter paciéncia e responsabilidade ao trabalhar em conjunto com os autistas

e ser assertivo ao representar as pessoas autistas

e ter vontade de aprender sobre os direitos dos autistas, sobre a defesa dos direitos
de um grupo e sobre a histéria do ativismo

e encarar a representagdo como uma parceria com as pessoas autistas

e apoiar a autorrepresentacao dos autistas.

Experiéncias de autistas com a procura de apoios na sociedade

“Escrever o seu proprio plano, ou escrever com assisténcia, € muito importante.
Muitos dos pais e escolas com quem conversei ndo envolvem o aluno na construcao
do seu PEI (plano educativo individual), e é irritante que um plano de aprendizagem
seja feito na auséncia do aluno. Especialmente porque todas as pessoas dizem
guerer que o autista/pessoa com deficiéncia se torne independente - mas depois
afastam-na da tomada de decisbes que Ihes dizem diretamente respeito! Coloquem
o individuo nos seus planos educativos individuais.”

‘Frequentemente, as pessoas com uma deficiéncia, qualquer, sdo tratadas como
sendo demasiado estupidas para saberem o que é melhor para elas. Ao dar a essa
pessoa uma voz, a possibilidade de dizer “eu sei o que é melhor”, ou “tenho algumas
ideias sobre como quero que as coisas acontegcam” devolve-se-lhe o poder e a
capacidade de acdo. Muitas vezes, as coisas sao feitas por nos, na nossa auséncia,
porque 'E simplesmente mais rapido assim' ou 'Eles ndo sabem o que é melhor, de
qualquer maneira'. E um insulto.”
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“‘Quando os meus filhos atingiram a maioridade legal e foram pela primeira vez a
uma discoteca/bar, havia musica alta e luzes estroboscopicas. Foi muito
interessante quando a pessoa com quem eles estavam perguntou a empregada de
mesa se podiam baixar um pouco a musica e as luzes, j& que ndo havia la mais
ninguém ainda. A empregada de mesa olhou para ela, com um ar um pouco
estranho e disse: 'Claro, até ficar mais movimentado, ndo se preocupe’. Ela podia ter
dito que ndo, mas ter alguém que nos mostre que ndo custa nada perguntar, ajudou
os meus filhos a perceberem que, defenderem-se a si mesmos, é algo que também
deve ser feito.”

“Participar pela primeira vez numa conferéncia liderada por autistas foi uma
revelacdo para mim. Com 0s apoios prontos e a espera de serem acedidos e o dia
planeado de modo a ser menos intimidante e mais solidario, mal podia acreditar na
diferenga que senti nesta conferéncia sobre autismo. Os seminarios estavam com
uma iluminacdo suave, os niveis de som eram baixos (com sistema FM, lingua
gestual e folhetos de leitura facil, disponiveis para quem deles precisasse), 0s
PowerPoints estavam bem escritos e ndo assoberbados para serem faceis de
seguir, a sala Snoezelen, a sala de descanso...”

Estratégias de autocuidado de curto prazo

Estratégias de curto prazo séo estratégias [N

gue podem ser utilizadas sempre que uma
pessoa quiser, a fim de aumentar,
imediatamente, o bem-estar. Por vezes, estas
estratégias sdo chamadas de “ganhos
rapidos”. Mas estes ganhos rapidos podem
combinar-se para obter um grande beneficio
(ver Atividade 6.4). Se uma pessoa néo cuidar
de si propria a curto prazo, isso pode afetar o
seu bem-estar a longo prazo.

Estratégias de curto prazo (também
conhecidas como “ganhos rédpidos”)
sdo estratégias que podem ser
utilizadas sempre que uma pessoa
quiser, para obter um impulso
imediato de bem-estar.

As estratégias de curto prazo sdo Unicas para cada pessoa, e podem mudar
dependendo do dia ou da hora, de quem esta ao seu redor, e de outros fatores. O
que pode ser divertido ou prazeroso para uma pessoa, pode nao ser divertido ou
prazeroso para outra. A seguir, podem ver apenas algumas das estratégias de curto
prazo que os autistas adultos usaram para uma “vitéria rapida”.
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Estratégias de curto prazo (“ganho rapido”)

Estas atividades alimentam o sentimento de crescimento ou de realizacéo:

e Concentrar-se em paixdes e interesses intensos
e Planeamento e solucéo de problemas

e [Escrever
e Fazer perguntas (por exemplo, ser curioso, investigar ou pesquisar
tépicos)

¢ Comer comida reconfortante (por exemplo, chocolate ou doces)

Psicolégico | Desfrutar de musica (por exemplo, ouvir sons ou musicas preferidas)

e Aprender uma habilidade (por exemplo, carpintaria, tric)

e Fazer algo criativo (por exemplo, pintar, desenhar)

o Realizar tarefas que precisam de ser feitas

e Dar a si mesma permissdo para se sentir chateado e frustrado, e
permissao para superar esses sentimentos

o Pensar em coisas que trazem sentimentos de felicidade, calma, conforto
e seguranca

e Procurar ou segurar um objeto de conforto (por exemplo, um peluche)

Estas atividades envolvem movimento:

o Estereotipias (ou seja, comportamentos de autoestimulacdo, desde
balancar e acariciar certas texturas, até observar luzes coloridas ou
mexer num objeto)

e Estruturar os dias de modo a incluir atividades divertidas

e Comer
e Dormir
e Rir

e Sentar ou balangar numa rede ou baloigo
e Caminhar, correr

e Jardinagem

e Dancar

e Ouvir musica ou cantar

o Desfrutar da beleza da natureza (por exemplo, passear)
e Tomar um longo banho, quente ou frio

e Fazer sexo consensual

¢ Masturbacédo

e Fazeryoga

e Fazer exercicio

e Tomar medicamentos que ajudem

Fisicas
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Estas atividades envolvem a conexao com outros:

Brincar ou abracar um animal de estimacé&o

Falar com uma pessoa confiavel/segura ou um amigo proximo
Reunir-se com a familia, amigos ou grupos de interesse

Encontrar-se online com outros autistas adultos ou “neuro-irmaos”
(outras pessoas com caracteristicas/deficiéncias diferentes)

Sociais
e Participar em comunidades online e presenciais
e Assistir a um programa de TV ou filme preferido com outras pessoas
e Fazer uma pausa nha socializacdo
e Jogar
e Irao ginasio ou a um bar
Estas atividades envolvem a reducdo de fatores externos ou sobrecarga
sensorial:
e Deitar-se numa superficie sensorial apelativa para a pessoa (por
exemplo, relva)
e Visitar uma sala sensorial
e Ir para uma sala silenciosa com pouca iluminagao
e Usar auscultadores com cancelamento de ruido ou tamp&es de ouvido
Ambiental | ¢ ouvir sons suaves
e Tocar em texturas suaves
e Colocar 6culos de sol ou um chapéu para bloquear as luzes
e Usar um cobertor pesado
e Irnadar
e Fazer uma sesta
e Resolver problemas para superar obstaculos
Estas atividades envolvem fazer coisas que aproximam uma pessoa das
suas crencgas e/ou um sentido de propdésito, que podem ajudar a guiar ou
confortar:
o Meditar
L e Praticar yoga ou artes marciais
Espirituais
e Orar

Estar na natureza

Ler textos espirituais ou religiosos

Conectar-se com uma comunidade espiritual ou religiosa
Estar com um mentor, élder ou ancido religioso
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Atividade 6.4 — Vitorias Rapidas

Pontos fortes: Uma vitoria rapida envolve reconhecer os seus pontos fortes.
Pense em cinco dos seus maiores pontos fortes (por exemplo, o seu sentido de
humor, a maneira como pensa, as suas capacidades). Liste-os abaixo.

1.

2
3
4.
5

Modelos a seguir: Outra vitéria rapida pode consistir na identificacdo de
exemplos (famosos ou ndo). Podem ser outras pessoas que superaram as
adversidades da vida e que sdo objeto da sua admiracdo pela maneira como
cuidam de si mesmos, tanto em periodos tranquilos, como em periodos dificeis.
Pense sobre as razbes que o levam a escolher esses modelos especificos e
identifique as caracteristicas que aprecia neles.

Modelo a seguir:

Por que escolheu esta pessoa?

Modelo a seguir:

Por que escolheu esta pessoa?
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Experiéncias de autistas com estratégias de autocuidado de
curto prazo

“Tenho uma caixa de sapatos de autocuidado, com alguns bombons e rebucados,
alguns jogos de video e filmes, brinquedos antistress (fidget toys) e outras coisas
do género. Ou, por vezes, digo a mim proprio: "Como posso relaxar hoje?" e faco
uma lista de atividades que me agradariam e depois escolho algumas.

‘Uma das coisas realmente terapéuticas que aprendi € que, embora ndo me
relacione com outras pessoas com muita frequéncia, posso, no entanto, exercitar
esse musculo de interacdo ou de relacdo com algo fora de mim de diferentes
formas - como cantar em harmonia com uma mausica. Estou a interagir com ela, a
acompanhar o ritmo, a improvisar harmonias, a sintonizar-me com o0 sentido
emocional da musica, a exprimir-me através da minha relagdo com ela. Tudo isto
requer concentracdo e tempo, e envolve, de alguma forma, a minha propria
capacidade de interacdo. Assim como dancar, tocar um instrumento a0 mesmo
tempo que a musica, é outra forma de interagir com ela.”

“‘No final, sinto que acabei de conversar, mas sem sentir o stress de ser
incompreendido, julgado ou criticado que geralmente acompanha a interacdo com
as pessoas. E catartico e faz-me sentir bem. Para mim, é uma forma saudavel e
segura de me exprimir, interagir, conectar e relacionar.”

“‘Recentemente, redescobri a importancia que o ato fisico de escrever tem para
mim. No meu tempo livre, como ja referi, pratico uma série de atividades
relacionadas com o meu cuidado pessoal, tais como caca-palavras (que sao um
excelente estimulo mental para eu inventar as minhas proprias piadas com
trocadilhos), livros de mandalas para colorir, ver 0s meus programas de televisao
e filmes preferidos, socializar (por exemplo, ir tomar um café, almocar fora com
pelo menos um amigo), caminhar, ler e ir ao ginasio. Também gosto de escrever.
No entanto, h4 meses que ndo escrevia fisicamente e ndo me apercebi da
importancia desta estratégia fisica de curto prazo em termos de autocuidado.
Agora, que voltei a poér a caneta no papel neste diario cuja marca se chama The
Five-Minute Journal (Diario de cinco minutos), voltei a sentir uma leveza interior
gue nao sentia ha muito tempo. Por isso, agora tenho consciéncia de que preciso
de incluir a escrita, com mais regularidade, no meu arsenal pessoal de estratégias
de autocuidado."
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1. VerificagOes sobre os aspetos basicos

Faz parte do autocuidado tomar consciéncia daquilo que esta a acontecer no corpo e
na mente (ver Atividade 6.5). Quando as situagcdes ou pensamentos Sao muito
stressantes ou uma grande fonte de sobrecarga, pode ser util para autistas adultos
reservar um tempo para atividades que possam ajudar a cuidar do corpo e da mente.

Atividade 6.5 — Perguntas de verificacao

Uma maneira rapida de fazer a verificacdo é usar a sigla FRSC e perguntar a si
mesmo: esta com fome, com raiva, solitario ou cansado?

Abaixo estdo mais perguntas para fazer diariamente, para verificar o seu
“habitual”:

e Comi ou bebi algo?

e Dormi?

e O que estou a sentir hoje?

e O que esta a ocupar os meus pensamentos hoje?
e Tive tempo para sair de casa?

e Tive tempo para passear? (se possivel)

e Lavei-me ou tomei banho?

Nem sempre é facil entender porque € que uma pessoa se esta a sentir de
determinada maneira. Pode ser dificil para alguns autistas adultos reconhecer ou
sintonizar-se com os sinais de sofrimento do seu corpo. Por exemplo, as diferencas
sensoriais podem dificultar a identificacdo daquilo que uma pessoa autista esta a sentir:
mau humor, irritabilidade, fome ou dor. Ela pode sentir raiva, mas, mal coma, sentir-se
melhor. Como disse um assessor: “A alexitimia torna incrivelmente dificil processar a
forma como me estou a sentir num dado momento. Requer tempo e esfor¢co conjunto e
seguramente, ndo é algo que eu consiga fazer com uma verificagéo rapida.”

A atividade abaixo — 6.6 - pode ser utilizada como uma ferramenta para verificar o bem-
estar. Em dias com muitos fatores de stress, pode ser dificil perceber até que ponto ou
guéo bem as necessidades habituais sao atendidas.
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Atividade 6.6 - Fluxograma Interativo de Autocuidado®

Este jogo interativo chamado You Feel Like Shit: An Interactive Self-Care
Guide (Sinto-me uma merda: um guia interativo de autocuidado — apenas em
inglés), criado por Jace Harr (2015), é um gréfico util e de facil utilizacdo para
pessoas que tém dificuldades em aprender a reconhecer os seus sinais internos e
em cuidar de si préprios. Siga este link para aceder ao jogo:

https://philome.la/jace harr/you-feel-like-shit-an-interactive-self-care-
quide/play/index.html

2. Autocompaixao
A Autocompaixao tem a ver com a capacidade de |G

adotar uma atitude amavel para consigo mesmo.
Consiste em reconhecer e apreciar as proprias Autocompaixdo tem a ver
qualidades e em ser gentil consigo mesmo. E com a capacidade de adotar
também estar contente com o que se é. E algo que uma atitude amavel para
pode requerer muita préatica (ver Atividade 6.7). As concion macmn

pessoas autistas podem ser particularmente duras
consigo mesmas e podem concentrar-se demasiado em pequenos erros, erros sociais
e em coisas que deveriam ter feito. Podem comecar a concentrar-se no que pensam
estar a fazer mal, em vez de se concentrarem em tudo o que estdo a fazer bem.

Reconhecer os préprios pontos fortes e permitir-se ser imperfeito, pode implicar
aprender novas formas de pensar sobre as situacdes. Por exemplo, reconhecer os
préprios aspetos positivos — tais como, sentido de humor, perseveranca, motivacao,
aptiddes fisicas ou verbais — é particularmente importante quando uma pessoa esta
stressada. Pode melhorar a autoestima, o autovalor e a saude mental.

A Dra. Kristin Neff (www.self-compassion.org) descreve a autocompaixao como trés
processos:

1. Gentileza consigo mesmo: Ser compreensivo consigo mesmo, quando se sente
desajustado, sente que falhou, ou quando esta com dificuldades.

2. Humanidade comum: Reconhecer que ndo h&a problema em ser imperfeito e que
as pessoas sao afetadas por muitos fatores exteriores a si mesmas.
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3. MindfulnessP: Estar ciente dos seus pensamentos e sentimentos, sem
julgamentos.

Atividade 6.7 — Avalie a sua autocompaixao

A Dra. Neff sugere fazer a si mesmo as seguintes perguntas, para avaliar a sua
autocompaixao:

e Como costuma reagir a si mesmo?

e Que tipo de coisas normalmente julga e critica sobre si mesmo (aparéncia,
estudos, relacionamentos, etc.)?

e Que tipo de linguagem usa consigo mesmo, quando percebe alguma falha ou
comete um erro? Insulta-se ou adota um tom mais gentil e compreensivo?

¢ Quando esta a ser altamente autocritico, como se sente por dentro?

e Quando percebe algo em si mesmo de que ndo gosta, tende a sentir-se
desconectado dos outros, ou sente-se conectado com 0S outros seres
humanos, seus semelhantes, que também sao imperfeitos?

e Quais sdo as consequéncias de ser tdo duro consigo mesmo? Deixa-o mais
motivado e feliz, ou desanimado e deprimido?

e Como acha que se sentiria se pudesse realmente amar e aceitar-se a Si
mesmo, exatamente como €? Essa possibilidade assusta-o, da-lhe esperanca,
ou as duas coisas em simultaneo?

e Como é que normalmente reage as dificuldades da vida?

b A préatica da atencdo plena tem origem no budismo e nos primeiros ensinamentos de Buda. Foi popularizada para
fins terapéuticos na sociedade ocidental por Jon Kabat-Zinn (1990).
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3. Conversa interna positiva

Um modo de pensar sobre as situages |

dificeis de novas formas, é a utilizacdo de
uma conversa interna positiva. EM A conversa interna positiva significa,
situagcbes stressantes ou complicadas, pode em situacdes stressantes ou dificeis,
ser util conversar consigo proprio com uma conversar consigo mesmo com uma
atitude mental positiva. Por exemplo, a pessoa atitude mental positiva.

pode dizer a si mesmo: “Estou a fazer o
melhor que posso. Sou apenas humano. Sou
carinhoso e amoroso.” Ao lidar com circunstancias dificeis, € importante que a pessoa
se permita sentir as emocdes. As vezes, pode ndo ser apropriado expressa-las, ou
mostra-las, mas pode-se anota-las ou, simplesmente, pensar sobre elas..

Experiéncias de autistas com estratégias de curto prazo

(113

Fazer uma pausa" e "mimar-se", vestindo-se bem, ou fazer uma renovagao de
visual, ir as compras, etc: todas as coisas que as outras mulheres indicaram como
"estratégias para lidar com os problemas" sdo o oposto daquilo que acalma os
meus nervos e 0s meus sentidos. A minha maneira de "lidar com os problemas" é
concentrar-me no assunto em questédo, analisar todos os pormenores e ligacoes,
até conseguir compreender melhor e encontrar uma solucao para avancar - entao
liberto-me da ansiedade. Mas fazer pausas s6 me deixa mais ansiosa. Preciso de
estudar o assunto, disseca-lo e dar-lhe um sentido, depois, sinto-me melhor.
Nenhum banho de espuma ou pedicure me vai ajudar a sentir melhor. Apenas
adicionaria mais informacao sensorial desconhecida e/ou supérflua, que faria
aumentar a sobrecarga e a sobre-estimulagdo... Reduzir estimulos e ter a
possibilidade de ruminar, dissecar, encontrar conexdes e criar possiveis op¢cdes
de solucéo, ajuda-me a ultrapassar a ansiedade e a chegar ao alivio.”

“Fazer algo, se algo precisa de ser feito, ou classificar e analisar informacdes,
para descobrir o qué/onde errei € a minha Unica solugcdo para o stress. Se 0
problema esta dentro de mim, entdo eu examino-me (espero que de forma justa,
ndo severa) e entdo posso decidir se tive algum controlo, alguma
responsabilidade, pelo resultado. Se a resposta for ndo, néo tive poder ou
controlo sobre o que aconteceu, entdo ndo sou responsavel.”
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“Recorrer a visualizagdo tem-me ajudado muito a lidar com a minha ansiedade e a
controlar-me. Através da descodificacdo da minha ansiedade, encontrei formas de
dizer: ‘Eu consigo lidar com isto’ ou ‘Preciso de sair desta situagao’. E, por vezes,
ter um plano para lidar com a ansiedade, faz-me sentir mais seguro ou capaz de
aguentar uma situacao durante mais tempo."

“Conheco alguns autistas adultos que evitam fazer coisas que proporcionam
conforto e prazer, porque tém medo de parecer criancas. Ja foram
envergonhados por isso no passado. Coisas como andar com um peluche,
chuchar no dedo, até balancar para a frente e para tras e mexer-se. Sem entrar
em pormenores sobre como envergonhar as pessoas por parecerem criangas,
também rebaixa as criancas, os autistas ndo devem ser envergonhados por
cuidarem de si proprios. O autocuidado € um sinal de maturidade e crescimento.
Significa compreender e agir em prol de si proprio. A medida que crescemos,
regredimos nesse entendimento. E por isso que existe agora todo este movimento
de autocuidado, para aprendermos tudo de novo. Sou um investigador iniciante,
um organizador e um agente de mudancas — e carrego um bicho de peluche
comigo. Acostumem-se.”

Estratégias de autocuidado a longo prazo

1. Reconhecer e enfrentar os desafios

Ao enfrentar muitos desafios, pode ser util tentar identifica-los e estabelecer
prioridades. Pode prevenir que a pessoa se sinta sobrecarregada e pode ajuda-la a
preparar-se de modo a ter mais sucesso. Nem sempre € facil estabelecer prioridades
perante um conjunto de necessidades.

Por vezes, uma pessoa que estd a tentar melhorar o seu bem-estar ou a sua saude
mental, procura outras pessoas que |lhe "resolvam” o problema, ou entdo quer livrar-se
dele completamente. As vezes isso é possivel. No entanto, alguns problemas n&o
podem ser resolvidos rapida ou facilmente. Em vez disso, por vezes pode ser (util
mudar a forma como pensamos sobre o problema ou, as formas de lidar com ele (ver
Atividade 6.8). Uma pessoa pode aprender formas de lidar com os problemas, de
seguir em frente e de prosperar apesar deles, em vez de pensar que tem de elimina-los
completamente da sua vida.
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Atividade - 6.8 Planilhas sobre pensamentos desafiantes e formas de
lidar com o que surge

O blog de Psicologia Positiva de Courtney Ackerman (2020) fornece muitas
planilhas Gteis para usar a longo prazo e é um recurso util:

e Para ajudar a lidar com pensamentos desafiantes, leia as ideias sugeridas
nestes blogs: https://positivepsychology.com/blog/.

e Se estiver interessado noutras planilhas de enfrentamento, encontrara mais
aqui: https://positivepsychology.com/coping-skills-worksheets/.

2. Defina limites

Limites sdo as regras e fronteiras que uma pessoa _

estabelece, sobre a forma como os outros a devem
tratar com seguranca e respeito. Os limites pessoais Limites regras e fronteiras que
permitem que as pessoas se sintam confortaveis no uma pessoa estabelece, sobre
seu espaco. Eles garantem que as relacdes entre a forma como os outros a
as pessoas sejam respeitosas, apropriadas e | devem tratar com seguranca e
atenciosas. Alguns limites sdo simples, outros sao
complexos.

Para algumas pessoas, se os limites ndo forem estabelecidos, as situagdes podem ser
confusas e podem levar a frustracfes e desafios nos relacionamentos e amizades. Ser
claro sobre os limites, pode manter as pessoas seguras e pode reduzir a probabilidade
de relacionamentos ou interacdes que sejam prejudiciais. Os limites podem ajudar a
manter uma pessoa a salvo de pessoas gue se aproveitariam dela (psicologicamente,
fisicamente ou financeiramente).

Tanto as pessoas autistas, quanto as nao autistas podem achar muito dificil
estabelecer limites. Estabelecer limites pode ser angustiante no inicio. Por exemplo,
uma pessoa pode ndo saber quando comunicar, pode pensar que esta a exagerar ou
pode ndo querer incomodar a outra pessoa. As pessoas autistas podem ter tido
experiéncias, inclusive de intervengdes anteriores, onde foram ensinadas a suprimir a
sua maneira natural de expressar os seus limites. Reaprender a expressar limites, de
uma maneira que funcione para elas, € um processo e pode levar tempo.
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“Tenho dificuldade em impor limites e em dizer ndo as pessoas Tendo
simplesmente a deixar-me levar, mesmo que nao seja 0 que quero ou que me
sinta assustada ou desconfortavel. Nao tenho a certeza se isso tem origem no
facto de ser esperado de mim que aguente situacdes sensoriais dificeis (dizem-
me para sorrir e aguentar, para ndo mostrar as pessoas que estou com dores ou
chateada quando ha ruidos altos), de me gritarem quando pec¢o ajuda/tenho
ansiedade social, ou se acontece por de ter de enfrentar o medo devido a minha
ansiedade.”

“‘Quando falo com amigos intimos e familiares, digo: ‘Nem sempre sou bom a
saber como me exprimo, por isso, se ndo me disserem, ndo posso saber, e entao
nao me podem censurar. Desta forma, posso ser eu propria e nao tentar ser
sempre perfeita no tom, no volume, na minha vez de ouvir e de falar, no contacto
visual, etc., porque as vezes estou demasiado cansada para o tentar. Isto sou eu
a dizer: ‘As vezes preciso simplesmente de ser eu, por isso, se puderem aceitar-
me e nao tentarem mudar-me, isso seria 6timo’. Coisa que também digo as
pessoas.”

Samantha Craft (também conhecida como Marcelle Ciampi), autora autista e gestora
sénior de diversidade, equidade e inclusdo na Ultranauts Inc., escreveu sobre limites e
aconselhou sobre como defini-los no seu blog, Everyday Adutistic, e fornecemos alguns
deles na tabela a seguir.’® Estdo disponiveis mais recursos em
http://www.myspectrumsuite.com/. As sugestfes, exemplos de resposta e dicas a
seguir, foram compiladas a partir de experiéncias em primeira méo e informacdes
anedoticas na comunicacao de Craft com autistas adultos de todo o mundo, e de varios
recursos. Alguns dos exemplos de respostas abaixo, também podem ser usados para
reconhecer quando outras pessoas querem que 0s seus limites sejam respeitados.
Para algumas pessoas autistas, algumas dessas dicas podem exigir instru¢des diretas.
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Preparar-se para as interacdes é crucial para que o estabelecimento de limites seja
bem-sucedido; é ainda importante estar ciente dos seus valores, bem como das
principais razbes para a sua necessidade de estabelecer limites.

e Respeitar-se a si mesmo é importante. N&o é egoista.

e E necessario estabelecer limites. Sem eles, a tensdo pessoal e 0 esgotamento podem
acontecer mais rapidamente.

¢ Quando nao se manifesta, existe a possibilidade de falta de comunicacéo, amargura e
ressentimento.

e Definir limites saudaveis ndo é o mesmo que criar conflito, mas se o seu interlocutor

N for desdenhoso ou o invalidar, o conflito pode surgir.
Preparaca | , Cuide de si em primeiro lugar. Esta é uma atitude gentil e saudavel. Se néo o fizer,
0 podera ser facilmente exposto ao esgotamento ou a possiveis perigos.

e N&o ha problema em sentir-se desconfortavel (podera sentir-se ansioso) ao
estabelecer limites.

e Examine os obstaculos para estabelecer limites saudaveis. Pode acontecer por meio
de uma discussdo com um profissional ou pessoa de confian¢a, ou a ler literatura
relacionada.

e Examine os sentimentos que surgem associados ao estabelecimento de limites. Por
exemplo: “Tenho medo de limites, porque (temo ferir os sentimentos dos
outros, temo a rejeicdo, temo o confronto, sinto-me culpado, tenho medo do que os
outros vao pensar de mim).”

Analisar situacfes e procurar 0 apoio necessario.

e Que emocédo ou emocdes estdo por detras do desconforto inicial? (por exemplo, raiva,
sensacao de perigo, sentir-se invadido, espaco pessoal violado). Pode ndo conseguir
responder a esta pergunta e ndo ha problema.

e Treine-se a identificar as emoc¢des que surgem quando alguém viola um limite,
tomando notas de quando essas situacdes acontecem, de como se sentiu e de como

Anélise e reagiu.
apoio e Pode sentir-se lento a reconhecer as situagcdes em que os limites sdo ultrapassados, e
guando o sdo, e isso é natural. Esta aprendizagem pode ser nova e como tal leva
tempo. N&o se envergonhe por isso.

e Trabalhe para aumentar o seu nivel de consciéncia quando os seus limites forem
violados.

e Consulte uma pessoa de confianca ou um grupo de apoio se ndo tiver a certeza de
que um limite foi ultrapassado.

Abaixo estdo algumas coisas que deve ter em mente quando estiver pronto para

estabelecer limites.

e Respeite-se a si mesmo.

e Lembre-se que tem a opcao de ignorar alguém e ir embora.

e Decida os limites que estabelece para si mesmo — quem, o qué, onde e quando - sem
explicar o porqué. Ninguém tem de explicar ou justificar os seus sentimentos.

Acéo e Seja 0 mais direto possivel.

¢ Na&o presuma que 0s outros conhecem ou entendem os seus limites.

e Se puder, exponha os seus limites de forma clara e precisa, com o minimo de palavras
possivel.

e Nao forneca mais informacdes do que o necessario.

¢ Nao se envolva numa conversa prolongada, a menos que seja com alguém com quem
tenha um relacionamento importante e que deseja manter.
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Ter respostas “prontas” sobre como expressar a definicdo de um limite pode ser
atil. Abaixo estédo alguns exemplos de respostas para consultar ou praticar, quando
necessario. Nao precisa de usar tudo - pode escolher as suas preferidas e usa-las,
ou pode criar as suas proprias.

e "Nao"
e "Pare!" ou "Eu gostaria que parasse"
Exemplos | ® "Terminei" ou "Preciso de ir embora agora”
de e “N3ao, obrigado” ou “N&o. Ndo me sinto bem com isso” ou “N&o estou confortavel com
respostas iss0” _ _
e "Na&o é agradavel. Nao faga isso perto de mim”
e “Este é o meu limite. Isto & o quanto eu posso aguentar”
e “Nao é isso que eu quero fazer”
e “Aprendi que funciona melhor para mim quando...”
e “Percebi que continua a perguntar . Por que me esta a perguntar isso?"
e “Discordo e ndo vou mais falar sobre isso”
Ao estabelecer limites, tente manter a calma. Abaixo estdo algumas dicas a ter em
mente, quando define limites ou responde a outras pessoas.
e Na&o precisa de fazer isto, mas, se possivel, olhe para o centro da testa da outra
pessoa, para parecer que esta a fazer contacto visual.
e Se necessario, escreva o seu limite num pedaco de papel e leia em voz alta.
e Nem sempre precisa de justificar, mas hd momentos em que a justificacdo é
Fique necessdria e Util. Qualquer uma das partes pode precisar de compreender por que
calmo e precisa de algo, de modo a poderem satisfazé-lo.
repita . P_ode sentir-se zangad_o, mas se quiser transmitir o0 seu ponto de vista, talvez tenha de
dizer com calma primeiro.
¢ Na&o se desculpe.
¢ Defina um limite e repita (por exemplo, “Eu gostaria que ndo cozinhasse na cozinha
depois das 22h. Por favor, pare de cozinhar na cozinha depois das 22h”).
o Evite palavras e frases indiretas, que o impegam de ser direto, como: “Eu queria saber
se (...)"; "Pode-me fazer um favor?"; “N&o é grande coisa, mas (...)".
Garanta que 0s seus limites sdo respeitados, exercite o autocuidado e tome medidas
para garantir que é ouvido.
e Saiba o que vai e 0 que ndo vai tolerar.
e Mantenha-se fiel as suas palavras e honre o facto de que as suas necessidades e
Advocacia limites, ainda que diferentes dos outros, sao igualmente validos
e Evite debates, negociacles, discussdes, humilhacdes e ameacgas.
(vejaa e Se areiteracdo dos limites nédo tiver o resultado pretendido, ndo é obrigado a ficar ou a
secgao continuar a argumentar. Pode ir-se embora, afastar-se, pedir ajuda, contar a alguém,
sobre auto- etc.
advocacia | e Estabeleca limites para a outra pessoa. (por exemplo, "Preciso de tempo para pensar
abaixo) se consigo manter esta relacao”; "Preciso de falar com alguém sobre esta situacéo

antes de tomar uma decisdo"; "Estou farto e ndo tolero mais o teu comportamento/
esta conversa"; "Voltarei a entrar em contacto contigo”; "N&o te posso ajudar").

Nunca permaneca numa situacao perigosa. Saia e procure ajuda de imediato.
Lembre-se de que fez a coisa certa ao manter a sua posicao e ao defender-se.
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3. Construa uma rede de apoio social e evite o isolamento

Muitos autistas acham que a conex&o com outras pessoas como eles, a comunidade
autista mais ampla e outros com interesses semelhantes, é muito valiosa para reduzir a
sensacao de isolamento. Muitas pessoas autistas desconfiam de grupos nao liderados
por autistas, devido ao medo de serem incompreendidas, rotuladas ou estigmatizadas.
Algumas pessoas autistas podem dizer que sentem que podem retirar as suas
"mascaras"” perto de outras pessoas autistas - podem sentir-se vistas e compreendidas.
Alguns consultores por vezes referem-no como “oxigénio autista”.

‘Em grande parte, tive de construir a minha prépria rede de apoio. Tive alguns
apoios do governo em termos de logistica e saude mental, mas, limitados em
diversos aspetos. Consegui encontrar apoio a nivel de salude mental nas
conexdes pessoais que estabeleci. Nunca precisei de muitos servicos; o meu
desenvolvimento social tem sido util, financeira e logisticamente, ao longo dos
anos. Além disso, as minhas ligacdes ajudaram-me muito, uma vez que sou um
grande networker.”

“Quando recebi o meu diagnostico, ndo havia nenhum grupo para autistas adultos
na minha comunidade. Embora eu tenha achado desanimador no inicio, criei o
meu proprio pequeno circulo de apoio, ao criar primeiro um grupo local que fosse
de natureza social e recreativa. Entdo, criei um grupo de apoio liderado por
autistas que se retune mensalmente. Essas oportunidades proporcionaram a
outros como eu (especialmente aos recém-diagnosticados) um “lugar macio para
pousar”’. Para os adultos autistas da minha comunidade, esta iniciativa permitiu
criar um espaco de ligacéo e validacdo das nossas experiéncias e para fomentar
o orgulho autista.”

O apoio social pode melhorar o autoconhecimento e ajudar as pessoas autistas a
sentirem-se mais conectadas com as pessoas ao seu redor. Aceder a esse apoio
pode ser dificil, especialmente se for dificil deslocar-se ou se ndo houver grupos
adequados nas proximidades. Alguns autistas podem encontrar apoio através de
comunidades online. As interacdes online podem ser Uteis, mas também podem ser

prejudiciais. Pode ser uma forma de se conectar, mas € importante estar seguro e
saber quando desconectar.

Ler livros, revistas ou blogues de escritores autistas, pode também ser muito
estruturante e um bom ponto de partida para a construcdo de redes de contactos. A
ligacdo por videoconferéncia pode também estimular a participacdo social e a ligacéo a
grupos de interesses especiais, grupos de apoio, oportunidades de aprendizagem
virtual ou terapia individual. conexdo com grupos de interesses especiais, grupos de
apoio, oportunidades de aprendizagem virtual ou terapia individual.

133



Seccao 6

As imagens abaixo sao elementos a ter observadas ao construir ou encontrar apoio. As
bandeiras vermelhas (ver imagem abaixo) sao atributos ou comportamentos com 0s
guais se deve ter cuidado e estar atento, quer nos seus relacionamentos como em
apoios.

Inveja do teu

crescimento
pessoal

Foca-se nos
teus defeitos

Diminui o teu

valor e das tuas Bandeiras Invalida-te
vermelhas a ter

ideias

em atencao nos
relacionamentos
Nao te respeita e . Compara-te
os teus limites ou apolios aos outros

Faz Segredos ou
Gaslighting mentiras

Condescendente

As bandeiras verdes (ver imagem abaixo) sao atributos ou comportamentos que as
pessoas devem ter nos relacionamentos. S&o qualidades que devemos procurar, em
relacionamentos e apoio.

Pratica auto-

Apoia o teu cuidado Respeita-te e

crescimento aos teus
pessoal limites

Sem medo de

Independente
ser vulneravel

Bandeiras verdes
a procurar em

relacionamentos
Consciente de e HPOiOS

si proprio

Compreensivo

Empatico
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4. Fique informado

Muitas pessoas procuram oportunidades, formais e informais, para aprenderem mais
sobre o seu diagnostico, saude mental e bem-estar. Consideram util aprender o mais
possivel sobre a sua situacéo e sobre como lidar com os seus desafios, inclusivamente
sobre as causas, 0s sinais e as formas de ajuda. O tipo de informagé&o fornecida pode
afetar a satde mental. E importante que as pessoas autistas leiam explicacdes sobre o
autismo que fornecam informacdes precisas e positivas. Estereétipos negativos do
autismo, que se centram na patologia, podem promover o capacitismo internalizado,
gue por sua vez pode afetar a saide mental. A Lista de Recursos no final deste guia
constitui um ponto de partida e orientagdo para alguma aprendizagem autbnoma,
dirigida a pessoas autistas, suas familias e defensores.

“Utilizar as minhas competéncias de investigacdo para me tornar uma pessoa
esclarecida relativamente as questdes da minha vida pessoal ajudou-me em
momentos em que me senti mais introvertida do que nunca. Por exemplo, no final
do ano passado, comecei a ficar mais retraida por receber elogios do meu chefe
no trabalho a dizer que eu era espetacular, porque, para além de estar a
conseguir preparar o Natal (preparar as varias festas de Natal no local de
trabalho, fazer as prendas), ndo estava habituada a receber esse tipo de elogios
do meu supervisor, que ndo se limitavam ao elogio especifico das minhas
competéncias/projetos profissionais. Por isso, depois de ter tentado descobrir por
gue razdo me sentia assim, procurei também na Internet, durante as férias de
Natal, dicas concretas sobre como aceitar bem um elogio genuino. Agora sei que
o simples facto de sorrir e dizer "Obrigada, ", € uma Otima estratégia a
utilizar. Mesmo que ndo me sinta merecedora desse elogio no momento, isto
reduz qualquer eventual constrangimento que a pessoa que me esta a elogiar
possa sentir, a0 mesmo tempo que eu o recebo amavelmente. Ambos saimos a
ganhar.”

5. Pratique o orgulho autista

O orgulho é descrito como o sentimento de se ser digno ou de que se tem prazer
naquilo que se faz ou conquista. Implica um sentimento de felicidade, ou de confianga
nas suas proprias qualidades e caracteristicas. O orgulho autista implica que uma
pessoa autista sinta orgulho em ser autista e celebre as suas diferencas e a forma
COMO as pessoas autistas comunicam, experienciam e compreendem o mundo ao seu
redor (0 que é também conhecido como cultura autistal’). Implica ter uma atitude
positiva sobre o autismo e uma celebracéo das diferencas.
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Cada pessoa autista é diferente. No entanto, _

desenvolver um forte sentido de auto-identidade
autista e criar uma conexao com outros autistas, O Orgulho autista implica uma
amigos ou conhecidos, pode ser revigorante e pessoa autista sentir-se orgulhosa
pode levar a esperanca e certamente ao de ser autista e celebrar as suas
sentimento de pertenca. Compreender a diferencas.

identidade de uma pessoa e o seu sentido de
pertenca, assume um papel fundamental no bem-
estar e no autocuidado.

A Cultura autista é uma “histéria
partilhada: a maneira como nods,
autistas comunicamos, criamos,
A ideia de praticar o orgulho autista € expressa experienciamos e entendemos o
através de um poema da falecida Laura Hershey, mundo ao nosso redor, de uma
poeta, jornalista e ativista com deficiéncia. O  formaautista mas singular.”17
poema chama-se “Fica orgulhoso ao praticar’
(www.cripcommentary.com/poetry.htmi#PROUD).

“Acho que orgulho é algo que se pratica, ndo se sente apenas. O orgulho ndo me caiu do
céu. Tive de trabalhd-lo, como se trabalha qualquer competéncia. Se ndo o praticar
regularmente, é dificil manter-me orgulhoso. Ainda para mais, quando o mundo inteiro
estd permanentemente disposto a dizer-me que nao sou digno de orgulho.”

6. Construa um plano de autocuidado

O autocuidado pode conduzir a uma maior energia fisica e emocional para lidar com os
desafios, 0 que pode ajudar as pessoas a longo prazo (ver Atividade 6.9). Ter a
capacidade de serenar, relaxar e acalmar-se é algo que envolve:

1. saber que tipo de pensamentos e comportamentos o fazem sentir melhor e
2. elaborar um plano de autocuidado que ajude a prevenir ou superar sentimentos
negativos

Desenvolver um plano de autocuidado pode ajudar uma pessoa a pensar nos

pequenos passos que pode dar na sua vida para atingir o bem-estar. Imagine como

seria o plano de autocuidado. Esse plano deve abordar as necessidades nestas areas:
o psicologica

emocional

fisica

social

espiritual.

O O O O

A atividade da préxima pagina chama-se Plano de Autocuidado
Biopsicossocial-Espiritual. Pode ser preenchido em qualquer momento e usado
em momentos de angustia, mas também quando estiver bem-disposto. O objetivo
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€ que seja muito especifico e realista no plano, para que este possa ser
concretizado.
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Atividade 6.9 — Plano de Autocuidado Biopsicossocial-

Espiritual

Preencha as caixas abaixo com coisas que pode fazer para exercitar o autocuidado.
Lembre-se das metas AMORE: alcancaveis, mensuraveis, oportunas, realistas e
especificas. Pode ser dificil estabelecer metas e, as vezes, colocamo-las muito altas
para nés mesmos. Nao ha problema. S6 precisamos de ajustar. Abaixo estdo apenas
alguns exemplos de metas que pode definir:

e “Vou fazer uma caminhada de 10 a 20 minutos, duas vezes por semana.” (Fisico)
e “Vou ao grupo de apoio (com ou sem um amigo) uma vez por semana.” (Social)

e “Vou comer duas frutas por dia e tomar um multivitaminico B6.” (Bioldgico)

e “Vou mandar mensagem a um amigo por semana.” (Social)

e “Vou abracar o meu animal de estimagao trés vezes por semana.” (Emocional)

e “Vou dizer para mim mesmo, 'Estou a fazer o meu melhor', se bloquear numa tarefa."

(Psicolégico)

e “Vou meditar uma vez por semana.” (Espiritual)

Plano de Autocuidado

Autocuidado biolégico ou fisico

Autocuidado psicoldgico/emocional

Autocuidado social

Autocuidado espiritual

e “Vou escrever algo pelo qual sou grato, duas vezes por semana.” (Espiritual)
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Partilha de informacdes, procura de apoio e auto-advocacia

Partilha de informacdes

Conseguir partilhar informacédo sobre ser autista, de uma forma positiva, pode ser uma
componente importante do bem-estar. Escolher com quem partilhar informacéo, e
guem procurar para pedir apoio, séo escolhas pessoais.

Antes de decidir a quem contar sobre o diagnéstico, pode ser util fazer as seguintes

perguntas:

1. A quem sinto que devo contar?

2. Esta pessoa esté preparada para discutir sobre o assunto?

3. Esta pessoa esta disposta a discutir sobre as questdes e preocupacdes que tenho?
4. Esta pessoa permitird que eu fale com ela sobre os problemas que estou a ter?

5. O que é que eu espero com esta revelacao?

6. Como vou iniciar a discussdo? (Por e-mail, SMS, telefone, videoconferéncia ou

pessoalmente?)

o ~

. Quais séo os potenciais beneficios para mim e para a outra pessoa?
. Quais sdo os potenciais riscos ou consequéncias negativas da minha revelagao?

(Talvez esta possa ser feita com uma pessoa de confianca, que ajudara a

reconhecer quais sao 0s potenciais riscos.)

Esta decisdo pode variar de pessoa para
pessoa. Poderd querer partilhar informacfes
com alguém que lhe seja préximo, mas, por
vezes, essa pessoa pode ndo ser a pessoa
certa para conversar. As vezes, a melhor
pessoa para conversar pode ser alguém que
nao seja tdo proximo de si ou da situacao.

“Se perguntar a alguém se tem
tempo e energia para conversar
sobre e ela disser que sim, é
provavel que seja uma pessoa
decente para conversar.”

Na pagina seguinte, encontram-se alguns sinais a ter em conta para reconhecer a

pessoa certa com quem partilhar informacdes.
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Sinais positivos Sinais negativos

N&o o faz sentir-se seguro ou confortavel.
Diz saber o que é o autismo e que nao
precisa de educar-se sobre o assunto.
Recusa-se a saber mais sobre o assunto
guando procura dar-lhe informacéo.
Refere-se ao autismo como uma “doenca
mental”.

Diz que néo acredita em si.

Diz: “Nao pareces autista”.

caso o0 tenha tratado de forma
inapropriada no passado.

Ainda que seja importante que outras pessoas saibam sobre o diagndstico, é
importante que a pessoa autista possa escolher quando e como revelar essa
informacaéo.

Experiéncias de autistas com a revelacao

“Eu costumava ser cauteloso em dizer que sou autista. Agora, ndo tanto. Escondo
da minha familia e de mais algumas pessoas. Mas, de uma maneira geral, se
depender inteiramente de mim ter ou ndo algum tipo de relacionamento com
alguém, ndo o vou esconder. Isto, em grande parte, porque vi que ndo altera a
forma como sou tratado. O capacitismo com o qual tenho que lidar deve-se ao
meu estilo de comunicagao ser um pouco “fora” (ou seja, diferente).”

‘A maior parte das pessoas trata-me de forma diferente do que trata os néao-
autistas, assim que me conhece. E a razdo pela qual dizer que sou autista parece
nao ter efeito algum (bom ou mau), deve-se a um problema com o qual qualquer
pessoa com uma deficiéncia ‘invisivel’ tem de lidar: fazer com que as pessoas
acreditem realmente nelas. Quando digo a alguém que sou autista, muitas vezes
acreditam em mim no sentido em que aceitam conscientemente que sou autista.
Mas suponhamos que eu entro em detalhes especificos sobre o que isso significa,
por exemplo, explicando como o meu comportamento social € diferente, e como
aceitar isso geralmente requer que eles mudem o seu comportamento em relagao
a mim (ou seja, que parem de tentar compreender-me, através do seu codigo de
regras sociais nao-autistas). Entdo, normalmente, ndo acreditam em mim, e nao
fazem as mudancas necessarias para evitar comportamentos capacitistas. Vao
dizer-me que eu ‘pareco normal' ou que 'ndo pareco autista’, demonstrando que,
la no fundo, ndo aceitam realmente que sou autista, ainda que conscientemente
pensem que sim.”
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“‘Desde o ensino secundario, sempre senti orgulho do meu autismo, e ndo tenho
problemas em revela-lo. Mas, antes disso, era mais timido. Ndo o divulgava, era
simplesmente algo em que nunca pensava.”

Encontrar apoios

Podem existir muitos recursos que fornecem informacdes sobre grupos de apoio locais,
agéncias, clinicas ou hospitais. Pode ser dificil para os autistas adultos descobrir como
aceder e utilizar os mesmos, se € que eles existem — saber que tipo de apoio é util e
ser capaz de o obter.

Em muitas partes do pais, pode haver pouco ou nenhum apoio para autistas adultos. A
Lista de Recursos no final deste guia fornece exemplos de recursos online, locais,
regionais e nacionais, como ponto de partida. Saber o que existe, pode permitir que a
pessoa procure apoio — mas esse apoio deve ser adequado para a pessoa.

Experiéncias de autistas com a partilha de informacoes

“‘Recentemente, inscrevi-me num programa educativo pds-secundario, e pensei,
pela primeira vez, em inscrever-me nos servicos de apoio. Achei que iria ser
tratado com dignidade e respeito, mas, em vez disso, foi um pesadelo. Queriam
saber o historial familiar e muitos outros pormenores que nao eram relevantes
para 0 meu diagnéstico e para as minhas necessidades enquanto estudante.
Saber o que realmente se procura quando se partilha um diagndstico é importante
para se preparar [para a] possibilidade de nao o obter.”

“Os grupos de apoio online, como o Autistics 4 Autistics, e grupos regionais de
autistas, podem ser uma grande ajuda para autistas com problemas imediatos,
pois 0 apoio estatal é limitado depois dos 21 anos.”

Auto-advocacia

Pode-se pensar em dois tipos de auto-advocacia: pessoal e coletiva. A auto-advocacia
pessoal € a forma de fazer com que a vontade e as necessidades de uma pessoa
sejam atendidas. Isto implica que os outros saibam quais sdo as necessidades e a
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vontade da pessoa. A auto-advocacia coletiva € advogar em nome de si préprio e dos
outros, para melhorar as condi¢des e circunstancias de todo um grupo de pessoas. As
pessoas autistas devem o direito de intervir em todos os aspetos da sua vida, e tém o
direito de aceder a apoios que satisfacam as suas necessidades.*®

Todos os adultos tém o direito de escolher i  ———

sobre o que falar, quais as mudancas que
querem fazer nas suas vidas e o que Auto-advocacia pessoal é a forma de
precisam de fazer para que essas mudancas = 22€7 com que a vontade e as
acontecam. Os ativistas devem ter nece;iljdades de uma pessoa sejam
consciéncia, respeitar os direitos de outras atendidas.

pessoas e ter em consideracdo questdes de =~ Auto-advocacia coletiva é advogar em
salde e seguranca. A auto-advocacia ndo ¢ =~ "ome de si proprio e de outras pessoas
uma tarefa facil. Alguns autistas adultos sdo =~ €M circunstancias idénticas.

capazes de se defender, com ou sem um
parceiro para ajuda-los. Muitos tiveram de aprender por conta prépria.

Kassiane Sibley, uma ativista autista, desenvolveu um plano em seis etapas para uma
auto-advocacia bem-sucedida, que pode ser usado pelos adultos autistas que desejam
exercer a auto-advocacia, mas que nao sabem por onde comecar. Este plano pode ser
encontrado num capitulo chamado “Ajude-me a ajudar-me a mim mesmo” no livro de
Stephen Shore ‘Pergunte e conte: auto-advocacia e divulgacdo para pessoas no
espectro do autismo.’*® Parte desse plano passa por estabelecer uma conexao com um
parceiro (um amigo, mentor ou membro da familia), que tenha experiéncia em ativismo
ou em advogar por eles.

Defender-se quando se esta assoberbado

Existem circunstancias que provocam grande stress e que podem deixar uma pessoa
incapaz de comunicar ou de organizar 0S seus pensamentos com clareza, mesmo que
geralmente seja capaz de fazé-lo. Nessas situagdes, pode ser de utilidade ter anotadas
algumas informagdes importantes. Por exemplo, cartdes de dicas ou aplicagbes de
telemével podem ter frases como “Nao toque” ou “Sou autista”, juntamente com uma
breve explicacdo. As informacdes de contacto também podem ser colocadas nestes
cartbes, para uso em caso de emergéncia.

Direitos dos autistas

As pessoas autistas podem crescer sob um elevado grau de supervisao e, talvez, com
cuidadores, professores e profissionais a dizer-lhes o que devem fazer.
Consequentemente, podem beneficiar com a aprendizagem de que tém direitos
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intrinsecos. Aprender a fazer com que esses direitos sejam respeitados e defendidos, é
uma competéncia importante para a vida, e pode ajudar a reforcar o seu bem-estar.

E importante saber que todas as pessoas tém direito:

e a0 seu préprio corpo

e a sua propria identidade (raca, género, sexualidade, cultura, etc.)

e a0 seu espaco pessoal

e arespeito e validacao

e a apoio de profissionais de saude

e a pedir uma segunda opiniao

e a educacédo sobre autismo e saude mental

e ainformacdes sobre as pesquisas mais recentes e apoios ou servicos mais eficazes
e a falar com representantes legais.

Experiéncias de autistas com auto-advocacia

“Exercer a auto-advocacia, tem sido uma curva de aprendizagem Estou muito
habituada a defender-me quando se trata de apresentacdes (por exemplo, o0 meu
discurso sobre autismo, em abril de 2017). No entanto, exercer a auto-advocacia
no trabalho, € algo muito mais recente para mim, e estou a aprender a medida
gue o faco. Estou imensamente agradecida e tenho sorte por todos 0s meus
empregos terem tido pessoas (chefes e colegas), familiarizadas com questbes
relacionadas com a deficiéncia, defensoras da inclusdo e proponentes de
contributos significativos.”

“Comecei a dar palestras sobre autismo e a fazer ativismo, quando tinha 18 anos
(héa 18 anos). Quando uma pessoa se levanta na frente de uma multiddo, a sua
voz é como uma espada na sua alma. E preciso termos a certeza do que
gueremos dizer, qual € 0 nosso objetivo e que partes da nossa verdade podemos
utilizar para o fazer passar.”

“Gosto de recorrer ao humor nas minhas palestras, porque sei que se os fizer rir,
conquisto a sua atencédo — e parte do que tenho a dizer sera pesado e dificil de
ouvir, entdo (dependendo da palestra) quero que eles possam rir e lembrar-se de
se sentirem bem, onde isso for possivel. E ver que as pessoas autistas, e 0
autismo em geral, ndo é s6 uma tragédia sombria. Mas, acima de tudo, as nossas
palavras sdo como uma espada na alma. S6 se desembainha a espada quando
se tem a certeza do golpe - porgue se ndo se tem a certeza, pode-se acabar por
cortar algo que nao se pretendia.”
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“A minha advocacia pelo autismo comegou em 2007, com os “Embaixadores do
Autismo” e, na altura, os “Embaixadores da Inclusdo”. Estive envolvido em varios
grupos governamentais e de apoio social. A NBACL [Associagdao de Nova
Brunswick para a Vida em Comunidade] € outra. O “Connect’” € um dos grupos
mais recentes no qual me envolvi. Alguns grupos sao mais adequados para
autistas do que outros. Os que eu mencionei foram incriveis.”

“Tornar-me defensora dos meus filhos ajudou-me a lidar com os meus préprios
traumas de infancia, relacionados com o facto de ter crescido enquanto crianca
autista, mal diagnosticada e incompreendida. Eu sabia pensar como os meus
filhos e entendia as suas dificuldades sociais por dentro. Ser capaz de apoiar
fortemente os meus filhos e trabalhar por apoios e intervencdes justos e
equitativos, proporcionou-me o inicio do orgulho autista. Eu ndo estava a falhar
com os meus filhos, como os meus pais/professores/médicos falharam comigo.”

“Tenho um amigo trans que suspeitava que fosse autista. Participei em muitas
consultas dele com varios prestadores de servicos, para o defender e apoiar,
enquanto ele trabalhava na avaliacao e no diagndéstico. Houve momentos em que
a minha presenca ajudou muito no andamento do processo, porque consegui
reformular o viés do diagnosticador, para que o0 meu amigo nao fosse mandado
embora sem respostas. Ele acabou por ser diagnosticado por um clinico
experiente em avaliar pessoas que nao sdo homens cis.”
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Seccao 7

Saude Mental Autista e Apoios
Formais

Resumo

e Esta seccao fornece informagdes breves sobre os locais de acesso aos apoios
formais e em que consistem.

e Existem diferentes tipos de apoios para a saude mental dos autistas, incluindo,
entre outros, 0s psicossociais (que envolvem outras pessoas) e a medicacao.

e Os apoios de saude mental podem ser encontrados em diferentes tipos de
sistemas de saude (como clinicas privadas, hospitais, IPSS).

e Existem muitos tipos de apoios formais, e compreender algumas das suas
diferencas facilitard a identificacdo dos apoios mais adequados as
necessidades da pessoa.

¢ A medicacao pode ser util, mas é importante compreender os potenciais efeitos
colaterais, ao tomar uma decisao.

As pessoas autistas beneficiardo de um apoio coordenado. Isto significa que todas as
pessoas que trabalham com a pessoa autista conhecem o respetivo plano e participam
nele. Em vez de obter servicos separadamente para cada tipo de dificuldade, os
diferentes tipos de apoio e servicos trabalham em conjunto. Se as dificuldades forem
abordadas dessa maneira, as pessoas autistas terdo maior probabilidade de ter uma
saude mental positiva. Conforme mencionado ao longo deste guia, os autistas com
problemas de salude mental estdo entre as pessoas mais vulneraveis da sociedade e
do nosso sistema de saude. Para muitos, obter 0 apoio e 0s servigos certos para as
suas necessidades individuais, é um processo longo e complexo.

Esta seccdo aborda sucintamente os locais onde uma pessoa autista pode receber
apoios formais (apoios externos) e em que consistem esses apoios.

E importante notar que ha pessoas que ndo se sentirdo confortaveis em receber apoios
de saude mental, devido a experiéncias passadas com apoios que foram desdenhosos,
discriminatorios ou abusivos. Além disso, nem todos se sentirdo a vontade ou
beneficiardo de apoio psicossocial ou medicacdo. Algumas pessoas poderdo sentir-se
mais a vontade para ter apoio ou para falar com amigos préximos ou familiares. Em
termos financeiros, algumas pessoas autistas que n&o beneficiam de apoio de
organismos publicos ou de seguros, ou que nao beneficiam de assisténcia social a
pessoas com deficiéncia, podem ndo conseguir pagar ou aceder aos servicos de que

necessitam.
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Onde procurar apoio?

Os grupos de defesa dos autistas podem ser um bom ponto de partida. As pessoas que
lideram estes grupos tém conhecimentos sobre as politicas de cuidados de saude e
podem fornecer as pessoas autistas conselhos ou listas de referéncia a ter em
consideracao na procura de apoio.

E necessario consultar muitos sistemas para obter o recurso ou apoio mais Util. Estes
sistemas incluem, mas ndo estdo limitados a: cuidados de saude, servigos
comunitarios, organizacdes especificas para o autismo, servicos comunitarios de saude
mental e servigos sociais. A tabela abaixo realca o que sédo alguns destes sistemas.

Geralmente, ha poucos apoios de saude mental para pessoas autistas, e ha muita
inconsisténcia, gerando muita confusdo para as pessoas autistas e seus familiares. Os
servicos sao muitas vezes fragmentados, o que significa que s&o prestados
isoladamente, e uns servicos podem nao saber o que os outros estdo a fazer. As
instituicbes podem também tentar fornecer o0s mesmos apoios e abordagens que séo
prestados a pessoas nao autistas, sem ter em conta o autismo, o que pode nao ser
benéfico.
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Que servigos prestam?

Seccéo 7

Quem fornece o apoio?

e Da apoio especifico a autistas e
as suas familias.

e Podem aceitar do

que esta envolvido?

¢ Algumas instituicBes fornecem
apenas um ou dois tipos de

e Assistentes sociais, assistentes de
criancas e jovens (para menores de 18

pedidos Sservicos (por exemplo, | anos), psicoterapeutas, psicoélogos,
proprio ou das familias. terapia, programas | estagiarios de terapia, etc.
Nivel Terciario | ® APOs uma primeira avaliagéo de |  educativos, apoio social, etc.). | « Os servicos podem ndo ser os mesmos
) admissdo, a pessoa serd|e Se acharem  necessario, em todas as instituicbes, uma vez que a
Servigos ou encaminhada para 0 servico | estas instituicdes podem | formacdo em autismo dos profissionais
Consultas mais adequado. encaminhar para servicos | pode n&o ser a mesma.
espeuallzgdas e O encaminhamento pode ser| especializados. e Alguns profissionais podem nédo ter
para o AUISMO | fejto diretamente do nivel | « As  consultas podem ser | formac&o especifica em satide mental.
primario para o terciario. pagas, 0 que pode revelar-se | e Por exemplo, o Hospital de Magalhdes
ineficaz, guando a Lemos, no Porto, o Centro Hospitalar e
acessibilidade financeira € um |  Universitario de Coimbra, o Hospital Julio
problema. de Matos em Lishoa.
e Foco especifico na salde |e Estas instituicdes podem | e Assistentes sociais, assistentes de
mental.

Nivel
Secundario

Servicos de
Psiquiatria
Comunitéaria

e Os servicos podem néo ser
personalizados em funcdo das
necessidades de cada pessoa.

e Os servicos e apoios podem
também ser Uteis para outros
membros da familia.

prestar servicos de gestdo de
casos, aconselhamento,
terapia de grupo, enfermagem
€ outros tipos de apoio a
saude mental.

¢ Podem também ter programas
recreativos e vocacionais para
pessoas com problemas de
saude mental.

criangas e jovens (para menores de 18

anos), psicoterapeutas, psicologos,
terapeutas estagiarios, etc. Podem ter
também psiquiatras, médicos e
enfermeiros  ligados a  instituicbes

comunitarias de satude mental.

¢ Os profissionais podem néo ter formacgao
especifica em autismo. Podem
desconhecer as abordagens mais
eficazes ao trabalhar com autistas.
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Nivel Primario

Cuidados de
Saude
Primarios

e Cuidados de saude diarios,

prestados por um profissional
de saude.

¢ Examinam a pessoa no que diz

respeito a saude fisica, bem
como o historial familiar, de
modo a descartar problemas
gue possam estar a agravar ou
alterar o estado de animo, os
pensamentos elou 0
comportamento.

e Por vezes, os prestadores de
cuidados de saude primérios
fazem wuma avaliacdo da
saude mental, sobretudo para
doengas mais comuns como a
depressdo ou a ansiedade.
Poderdo por vezes sugerir
que a pessoa consulte um
psiquiatra ou outro profissional
de saude mental.

e Quase sempre € necessario
um encaminhamento de um
médico antes que uma pessoa
possa consultar um psiquiatra.
Os médicos de familia
geralmente tém uma lista de
psiquiatras para 0s quais
fazem encaminhamentos, mas
as listas podem néo incluir
psiquiatras com conhecimento
sobre autismo.
Encaminhamento para
cuidados de saude mental
podem variar consoante o
local que os recebe. Pode
demorar entre algumas
semanas, Seis meses ou um
par de anos.

¢ Os prestadores de cuidados de saulde
primarios (por exemplo, médicos de
familia, enfermeiros, etc.) sao
frequentemente os primeiros profissionais
com quem as pessoas falam sobre um
problema de salde mental.

e Os médicos de familia, muitas vezes, ndo
tém formacdo para lidar com autistas
adultos. Podem desconhecer as
abordagens mais eficazes ao trabalhar
com estes pacientes.

e Embora o0os médicos de familia ou
enfermeiros possam nao ter
especializagdo em autismo, geralmente
tém experiéncia e um relacionamento de
longo prazo com o paciente e, as vezes,
com a familia.

Uma vez que a compreensao dos
problemas de saude mental no autismo
pressupbe que o médico conheca o
paciente e saiba reconhecer que ele
estd diferente  do habitual, um
conhecimento a longo prazo é util. Além
disso, a possivel relagdo de confianga,
permitira ao médico relacionar aquilo
gue se esta a passar na saude mental
com 0 que se passa noutras areas da
saude.
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Urgéncias de
Hospitais

e Um autista pode recorrer as

urgéncias de um hospital, como
altimo recurso.

Se a situagdo nao exigir
cuidados médicos imediatos, o
préximo passo pode ser uma
avaliagdo mais aprofundada por
parte de um profissional
competente em situacbes de
crise.

e As vezes essas visitas acabam

em internamentos, outras vezes
sdo feitas recomendacgbes de
cuidados e a pessoa volta para
casa.

O ambiente clinico de um
servico de urgéncia acarreta
problemas sensoriais peculiares
para as pessoas autistas, tais
como iluminagdo intensa, sons
agudos e ruidos aleatérios, que
podem ser desencadeadores
de stress, agravando a
experiéncia de crise.

¢ Os servicos sao destinados a
cuidados médicos urgentes,
tais como doencas e
ferimentos graves.

e H4 acesso a uma ampla gama
de especialistas em saude e
eguipamentos de diagnadstico.

e As pessoas ndo precisam de
encaminhamento para usar
este servico.

e Muitas vezes, um enfermeiro ou
assistente social.

e As pessoas podem também consultar um
médico ou psiquiatra de urgéncia.

¢ O servico de urgéncia pode vir a ser uma
porta de entrada para os cuidados
psiquiatricos em regime de internamento,
se 0 estado da pessoa for tal, que néo
possa regressar a casa em seguranca.
Os ambientes de internamento num
hospital tendem a trabalhar em parceria
com o0s servicos ambulatérios, com o
objetivo de transferir os cuidados e fazer
transi¢cdes suaves para a comunidade.

¢ A maioria dos hospitais ndo tem pessoal
nas urgéncias com formacdo sobre as
formas de comunicacéo especificas que
podem ser parte do autismo.

Em todos estes cenarios, as avaliacbes podem ser concluidas para fornecer um ponto de partida para o apoio.

151




Secgao 7

Avaliacéo

As avaliacdes comecam normalmente com uma conversa com o profissional de saude
ou de saude mental. Os questionarios fazem frequentemente parte da avaliagdo. O
profissional de saude examina as razdes pelas quais a pessoa enfrenta problemas de
saude mental, sejam elas causas ambientais ou psicoldgicas.

O processo de identificacdo de problemas de saude mental:

O diagrama a seguir mostra um processo simplificado de identificacéo de problemas de
saude mental; no entanto, o processo pode diferir consoante o caso.

Avaliacao . Formulacéo . Diagnéstico

O processo comecga com 0 encontro com um profissional, que recolhe informacdes
sobre a pessoa através de entrevistas ou atividades, nomeadamente sobre as suas
principais preocupac0des, o seu historial e 0s seus sintomas. Por vezes, sdo recolhidas
mais informacdes junto da familia ou do prestador de cuidados da pessoa. A partir dai,
os profissionais analisam as informacdes e comunicam as suas primeiras impressoes.

Formulacado é o termo que os profissionais de salude mental usam para descrever as
impressfes e conclusdes resultantes da sua avaliagdo. Por vezes, uma formulagéo
incluira rétulos de diagnostico (isto €, um diagndstico ou multiplos diagnésticos) e,
outras vezes, a formulacdo serd mais descritiva - a descricdo do problema de saude
mental. A formulacdo € um resumo do conjunto da avaliacdo e tem por objetivo reunir
todas as informagcdes de modo a resumir as impressdées de uma forma significativa e
atil.
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O que sao apoios psicossociais?

A expressao “apoio psicossocial” pode ter alguns significados diferentes. Pode
significar que é um apoio que recorre a métodos psicologicos e sociais. Engloba tanto
0s aspetos psicoldgicos relativos ao que a pessoa autista esta a viver (por exemplo,
como se sente, COmo pensa e como age), como 0 aspeto social do apoio dado por
terceiros. Os aspetos sociais da expressao "psicossocial’, reconhecem ainda que 0s
sentimentos e comportamentos de uma pessoa autista podem ser influenciados por, e
estar relacionados com, a sua interacdo com outras pessoas.

O propésito dos apoios € o de melhorar a forma como a pessoa se sente, ajudando-a a
fazer as coisas de que gosta ou que lhe ddo prazer na vida. E importante saber que
tipos de apoios estdo disponiveis, de modo a garantir que, 0S apoios a que se acede
séo os mais adequados.

Quais sao os diferentes tipos de apoio psicossocial?
Psicoeducacao

A psicoeducacéao € a educacao sobre os problemas de salude mental. As pessoas que
conhecem o0s seus problemas, estdo melhor preparadas para fazerem as suas
escolhas. A psicoeducacao visa fornecer informagBes que permitam as pessoas
autistas estarem melhor informadas e preparadas. O conhecimento sobre os seus
problemas e uma maior compreensao dos mesmos, pode ajudar as pessoas e as suas
familias, tanto a lidar com eles, como a adotar estratégias para precavé-los. As
sessOes de psicoeducacao podem incluir discussbes sobre:

e (uais as causas dos problemas de saude mental

gue ajudas podem ser disponibilizadas

como fazer a autogestao dos problemas (se possivel)
como prevenir futuros problemas de satude mental
gue recursos estdo disponiveis numa comunidade

Psicoterapia

A Psicoterapia é um tipo de apoio psicossocial que passa por conversar com outra
pessoa e, por esse motivo, as vezes é chamada de “terapia conversacional”. Ajuda as
pessoas a resolver os seus problemas, através da analise da forma como pensam,
agem e interagem com 0S outros.
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A psicoterapia também pode ser chamada de IS
“‘aconselhamento”. O  aconselnamento € A psjcoterapia pode ser de curto ou

frequentemente usado, quando a abordagem €  |ongo prazo:

focada em dar conselhos ou diminuir a angustia A terapia de curta duracdo tem foco e
imediata, em vez de ajudar com mudangas estrutura especificos: este tipo de
mais profundas. Mas, muitas vezes, os termos apoio geralmente tem uma duragdo

‘psicoterapia’ e ‘aconselhamento’ sdo usados de 10 a 20 sessdes.

de forma intercambiavel. Na terapia de longo prazo, o processo
geralmente é menos estruturado.

Existem muitos tipos de psicoterapia. A

psicoterapia pode ser feita individualmente ou

em grupo. Umas vezes o foco é a pessoa, outras vezes uma familia, ou ainda um
casal. A maioria dos tipos de psicoterapia envolve:

e uma outra pessoa, que € o profissional

e sessOes gque sao pessoais e privadas

e 0 foco em estabelecer uma relacéo terapéutica

e uma linguagem para comunicar (seja falada, escrita, lingua gestual)

Que modalidades de psicoterapia sao mais comummente utilizadas?
Terapia cognitivo-comportamental

A terapia cognitivo-comportamental (TCC) baseia-se na teoria de que os pensamentos
(cognicdes) tém uma influéncia importante na forma como as pessoas se comportam e
sentem. Existe alguma investigacdo a sustentar a ideia de que a TCC pode ajudar
algumas pessoas autistas, quando existem problemas de salde mental.}? Durante as
sessfes de TCC, os terapeutas ajudam as pessoas tomar consciéncia dos
pensamentos (nomeadamente, pensamentos negativos) e dos comportamentos
(nomeadamente, comportamentos prejudiciais que resultam desses pensamentos) que
sdo indteis para a pessoa, e ajudam-nas a desenvolver formas mais saudaveis de
pensar e de se comportar isto €, competéncias e habitos mais saudaveis). Nas sessbes
de TCC, o paciente e o terapeuta podem desenvolver e selecionar objetivos e
estratégias em conjunto. E colocada a tonica na pratica das competéncias trabalhadas,
entre as sessoes.

Terapia informada sobre o trauma

Muitas psicoterapias centram-se no historial de traumas de uma pessoa. Essas
abordagens sao frequentemente chamadas “terapias informadas sobre o trauma”, que
também podem incluir a TCC informada sobre trauma. Alguns outros tipos de
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psicoterapia, destinadas a ajudar uma pessoa a lidar com experiéncias traumaticas,
incluem:

e Dessensibilizacdo e reprocessamento por movimentos oculares (EMDR): uma
abordagem de psicoterapia integrada que utiliza movimentos oculares guiados,
para aliviar sentimentos negativos relacionados com eventos traumaticos.

e Terapia de libertacdo emocional (EFT): uma abordagem terapéutica que se centra
no desenvolvimento da consciéncia emocional, da regulacdo emocional e no
processo de transformacao de uma emoc¢éo em outra.

Terapia Comportamental Dialética

A terapia comportamental dialética (TCD) é mais um tipo de terapia cognitivo-
comportamental. E usada para tratar uma série de problemas comportamentais e
emocionais. Na TCD, as pessoas aprendem como O Seu contexto e as suas
experiéncias de vida influem na forma como controlam as suas emogdes e como
interagem com as outras pessoas. Tem-se revelado util para algumas pessoas
autistas.®* A TCD combina técnicas cognitivo-comportamentais ocidentais com filosofias
orientais de inspiracdo Zen. Ensina varias competéncias que podem ajudar na
regulacdo emocional e no bem-estar geral.

Essas competéncias incluem:

e como se tornar mais consciente dos pensamentos e das a¢fes (também chamado
de “mindfulness”)

e como tolerar o sofrimento e a dor emocional

e como gerir as emogoes

e como comunicar melhor com os outros (para autistas, 0s aspetos de comunicagao
social podem ser discutidos mais abertamente, e essas dificuldades séo validadas)

e como melhorar a forma de se relacionar com as outras pessoas

Terapia de aceitagdo e compromisso

A terapia de aceitacdo e compromisso (ACT) incentiva as pessoas a ficarem bem com
0S seus pensamentos e sentimentos, em vez de lutarem ou se sentirem culpadas por
eles. A ACT centra-se no desenvolvimento da "flexibilidade psicoldgica", ou seja,
guando uma pessoa esta consciente dos seus pensamentos e sentimentos e
conectada com eles, e pode manter ou alterar os seus comportamentos de modo a
obter resultados que sdo importantes (valorizados) para si. A ACT procura que a
pessoa valide as suas dificuldades ao invés de julga-las. Combina competéncias de
atencao plena com autoaceitagdo. Na ACT, as pessoas assumem 0 compromisso de
enfrentar os problemas, de uma forma segura e com apoio, em vez de evitar 0 stress
gue 0os mesmos provocam. Pode ainda ajudar uma pessoa a compreender 0s seus
valores pessoais, através da clarificagdo daquilo que ela valoriza na sua vida.
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Terapia familiar

A terapia familiar € uma forma de terapia conversacional que inclui, pelo menos, mais
um membro da familia, para além da pessoa. O terapeuta ajuda os membros da familia
a comunicar e interagir de formas mais saudaveis. Geralmente, o terapeuta familiar faz
isso ao explicar as perspetivas dos membros da familia uns aos outros, para melhorar
a perspetiva de cada membro da familia sobre o porqué dos outros poderem dizer ou
fazer certas coisas. O objetivo é muitas vezes melhorar as relacées familiares.

Terapia de casal

A terapia de casal ajuda a reduzir as dificuldades no relacionamento. Os
relacionamentos romanticos podem influenciar positivamente a experiéncia de vida de
uma pessoa. No entanto, manter um relacionamento romantico pode ser um trabalho
arduo que requer apoio e compreensdo das necessidades de cada parceiro. A terapia
de casal pode ser atil em qualquer relacionamento (neurodivergente, autista ou néo
autista), na qual existam problemas, que podem incluir conflitos ou dificuldades de
interacdo, intimidade ou comunicacdo. Para alguns autistas em relacionamentos
romanticos, a terapia de casal pode ser (til para melhorar a comunicacdo e a
compreensao entre parceiros.*°

Terapia psicodinamica

A psicoterapia psicodindmica, também conhecida como terapia orientada para o
insight, baseia-se na teoria de que 0s processos inconscientes (dos quais a pessoa
pode néo estar ciente) influenciam as escolhas e o comportamento. Esta abordagem
normalmente visa ajudar as pessoas com questdes ndo resolvidas, que geralmente
tiveram a sua causa em relacionamentos ou eventos traumaticos passados.

Experiéncias de autistas com a psicoterapia

“Fiz TCC e terapia conversacional — ambas foram Uteis. Sobretudo, preciso de
alguém com quem falar, que nao julgue, e que possa "ver" a situacdo sob um
angulo diferente e dar conselhos validos e de confianca. Também preciso de
alguém a quem ‘me confessar’; se os meus pensamentos estdo presos num loop,
se tenho pensamentos intrusivos desagradaveis, que me enojam, se acho que fiz
algo muito mau, preciso de contar a alguém ou isso vai corroer as minhas
entranhas ao ponto de eu entrar numa espiral de panico.”
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“Fiz terapia de linguagem precoce, quando era jovem e, no ensino secundario, fiz
terapia TCC para POC, que nao se revelou eficaz. Tentaram utilizar a técnica da
interrupcdo do pensamento, que ndo funciona muito bem em pessoas do
espectro, pelo menos de acordo com a minha experiéncia. O que sinto ser mais
atil e gratificante € falar com outros autistas que tenham tido problemas
semelhantes e que compreendam a nossa situacdo e ponto de vista. Esta € a
minha perspetiva. O meu primo fez terapia, e esta a fazer, devido a uma relacdo
que terminou, e isso realmente ajuda-o nessas questdes. O seu irmao, que
também é autista, mas com mais necessidades de apoio, fez terapia da fala e
outras terapias, que nao tiveram grandes resultados no que diz respeito a fala, e

nao progrediu tanto quanto a familia desejava.”

Outras formas de apoio psicossocial

Existem muitas outras terapias centradas na experiéncia sensorial, capazes de levar ao
desenvolvimento de formas diferentes de lidar com o sofrimento e de melhorar o estado
emocional da pessoa. Também podem oferecer oportunidades criativas para expressar
emocdes e desenvolver interagcdes positivas com outra pessoa. Geralmente, estas
terapias visam também aumentar a autoestima ou ajudar a desenvolver melhores
maneiras de lidar com o stress.

Terapia musical

A musicoterapia conta com um musicoterapeuta que trabalha no sentido de
estabelecer pontes entre as emocdes de uma pessoa e a muasica que € ouvida ou
criada na sessdo de musicoterapia.

Terapia de arte

A arteterapia envolve a expressao artistica orientada por um terapeuta. Tal como a
musicoterapia, liga 0s sentimentos a expressao artistica, através da criacao de arte
com o foco nos sentimentos.

Grupos de apoio

Um grupo de apoio congrega um grupo de pessoas com dificuldades semelhantes.
Os membros do grupo tém a possibilidade de partilhar as suas dificuldades num
ambiente seguro e solidario. As vezes, os grupos de apoio s&o liderados por um
profissional e, outras vezes, sédo liderados por um dos membros. A Associacao
Portuguesa Voz do Autista tem grupos de apoio para adultos (pode ver contactos
na Lista de Recursos no final do guia).
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Perguntas a fazer quando se pretende participar num grupo

Eles séo informados sobre autismo ou liderados por autistas?

Este grupo recebe novos membros?

O profissional ou os membros do grupo respeitam-me?

O grupo é relevante para a minha situacéo, preocupacdes e necessidades?

Existem requisitos para participar neste grupo (por exemplo, o pagamento de

uma quota de associado)?

6. O profissional ou grupo é respeitoso e inclusivo para com membros de diversas
origens (por exemplo, uma variedade de culturas, género, racga, religido e
antecedentes econdmicos)?

7. As sessfes ou o grupo oferecem apoio e educagao?

As sessofes individuais ou em grupo sao continuas ou limitadas no tempo?

9. O profissional ou grupo tém uma atitude positiva em relacdo a ajuda profissional
para as familias?

10. Quem ajuda na sessao ou grupo e como Sao 0S processos de grupo geridos?

aokrwnE

oo

Terapia com animais ou com animais de estimacao

A terapia assistida por animais inclui a intervencéo de animais, como caes ou cavalos,
para ajudar as pessoas a lidar com dificuldades de saude mental (por exemplo,
ansiedade, depressédo). Os animais podem proporcionar conforto ou alertar se uma
pessoa estiver em perigo. O tipo de terapia animal pode variar consoante as
dificuldades da pessoa.

“Se um tratamento ndo funciona para si, vocé ndo falhou, simplesmente ndo é o
adequado para si. Tente outro, e outro. No final, pode encontrar algo que funcione para
si. Mas, se ndo encontrar, ndo pense que esta demasiado ‘estragado’, quando a falha é do
sistema que ndo o apoia devidamente, e nao sua.”
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Encontrar a pessoa ou terapeuta certo para apoio

O sucesso de uma terapia pode depender muito do tipo de relacdo que se estabelece
com a pessoa de confianca ou terapeuta, relacdo essa que deve ser de apoio e
confortavel. Varios tipos de profissionais podem ser terapeutas, incluindo médicos,
assistentes sociais, psicélogos e outros. Os terapeutas podem ter formacdo em
diferentes tipos (escolas) de psicoterapia. Podem trabalhar em hospitais, clinicas ou
consultérios particulares.

Seguem-se alguns aspetos a ter em conta antes de escolher um terapeuta:

e A questdo pessoal de se sentir conectado com essa pessoa. Como disse um
assessor: “Néo faz mal se n&do gostar dele, pode encontrar outro terapeuta”.

e Confie no seu instinto ao decidir se gosta ou ndo do seu terapeuta. Se se sente mal
sempre que esta perto dele e ndo sabe porqué, pode néo ser o lugar certo para si.

Para alguns autistas adultos, pode ser importante que o terapeuta tenha experiéncia
com autismo. Nao ha problema em perguntar-lhe. Encontrar um terapeuta com
experiéncia ou especializacdo em autismo pode ajudar a evitar experiéncias que nao
sdo uteis.

Os consultores referiram os aspetos a procurar e 0s aspetos a evitar, ao procurar uma
boa pessoa para apoio ou terapeuta:
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Coisas a procurar

Pede consentimento.

Ouve realmente o que vocé diz,
mesmo quando discorda.

Esta disposto a ouvir e trabalhar com
as suas necessidades/vontades.

Tem uma mente aberta e vontade de
aprender consigo.

Concentra-se em entender porque é
que Vvocé age/se sente de certa
maneira.

Procura saber qual o seu entendimento
sobre a razao de agir/ se sentir dessa
maneira.

Aceita 0s seus tragcos autistas (como
estereotipias, ecolalia, falta de contacto
visual, necessidades sensoriais):

o Nao tenta reduzir ou livrar-se dos
seus tragos autistas.

o Na&o interpreta tragos autistas como
sintomas de alguma  condicao
subjacente.

o Providencia todas as informagdes
relevantes para que vocé possa tomar
decisbes informadas, em vez de tomar
decisdes por si.

Compreende a diferenca entre um
meltdown e uma birra (se aplicavel).
Procura diferentes maneiras de
comunicar que funcionem para si (se
aplicavel).

Respeita 0s seus direitos como pessoa
e a sua identidade.

E honesto.

E paciente.

Concentra-se no bem-estar emocional.
Estabelece bons limites.

Coisas a ter em atencéo

Despreza ou ignora as coisas que
vocé diz quando discordam.

N&o esta interessado em saber por
gue age/se sente de certa maneira.
Ignora a sua opinido sobre por que
age/se sente de certa maneira.
Patologiza tragcos autistas (como

estereotipias, ecolalia, falta de
contacto visual, necessidades
sensoriais).

Tenta reduzir ou livrar-se dos tracos
autistas.

Interpreta tracos autistas como
sintomas de alguma condicao
subjacente.

Omite/ndo providencia informagdes
para que vocé tome decisdes que
ele acha que sédo do seu interesse.
N&o entende a diferenga entre um
metldown e uma birra (se aplicavel).
Insiste que a fala € a uUnica forma
aceitavel de comunicacdo (se
aplicavel).

Concentra-se nos pontos fracos.
Espera que vocé seja capaz de
defender as suas necessidades
guando nao pode.

Coloca-o para baixo (rebaixa-o).
Duvida do seu diagnéstico de
autismo.

N&do estd disposto a acomodar ou
ser flexivel relativamente as
dificuldades relacionadas com o
autismo.
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Experiéncias de autistas com apoios psicossociais

“A maior parte das minhas experiéncias com apoio psicossocial foram mas, em
grande parte devido ao facto de cerca de metade delas terem sido prestadas
numa clinica de género, o0 que, por varias razdes, achei muito desagradavel. Eu
queria terapia hormonal urgentemente, mas levei anos até que me dessem uma
referéncia. Quaisquer beneficios que a terapia conversacional pudesse ter
proporcionado foram suplantados pela falta de autonomia que senti e pelo stress
de ndo saber quando ou se iria receber o tratamento que -efetivamente
procurava.”

“Esta ma experiéncia marcou as interagdes subsequentes com os profissionais da
area psicossocial - eu diria que o trauma causado por mas experiéncias é um dos
problemas mais prevalecentes que os clientes destes servigcos enfrentam.”

“‘Nao usei nem precisei de experimentar apoios psicossociais desde que me
formei no ensino secundario. No entanto, atualmente, a minha irm& do meio faz
uma aula de terapia de danca online duas vezes por semana, conduzida por um
terapeuta que tivemos quando éramos mais jovens. As dicas que posso fornecer
sdo: seja honesto consigo mesmo ao decidir se 0 apoio psicossocial que esta a
ter, estd a funcionar para si ou ndo. Se néo estiver, mude para outra coisa; mas
se estiver, continue. Além disso, peca aos contactos da sua rede social para o
ajudarem a encontrar apoios psicossociais aos quais possa aceder e que possa
experimentar (por exemplo, tente encontrar aqueles que estdo na sua
comunidade local). Fazer a sua propria pesquisa sobre o assunto também ajuda.”

“‘Atualmente, a minha pergunta de base para qualquer pessoa de quem procuro
ajuda, é se ela tem efetivamente uma familiaridade de trabalho com o autismo e
com pessoas autistas. Tive maus terapeutas, maus medicamentos e maus
apoios, que me prejudicaram e me fizeram sentir que - mesmo estando a procurar
ativamente ajuda - continuo a falhar ou a fazer algo de errado. Fui rotulado como
'ndo cooperante', por ndo ser capaz de fazer o que me foi recomendado, mesmo
gue me estivesse a fazer mal. Hoje em dia, costumo interrogar os profissionais de
saude com antecedéncia para garantir que receberei atendimento de qualidade,
mas isto também produz resultados abaixo do ideal, porque tende a colocar as
pessoas na defensiva, mesmo que eu esteja apenas a tentar garantir que sejam
capazes de me ajudar, antes de me tornar vulneravel a elas.”
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Considerar a medicacdo no apoio a saude mental

A medicacdo pode ser uma parte importante do apoio a saude mental. Em muitos
casos, pode ser util se for combinada com algum apoio psicossocial ou cuidados
comunitarios (ver Secgéo 6).

Atencao: consulte sempre um profissional médico qualificado se quiser saber mais
sobre medicamentos, incluindo aqueles aqui referidos.

Medicamentos para problemas de saude mental

Quando passa por um problema de saude mental (por exemplo, um transtorno de
humor, de ansiedade, esquizofrenia), a medicagcdo pode fazer parte de um plano geral
de apoio. Os medicamentos que afetam o funcionamento do cérebro e levam a
mudancas nas emogles, pensamentos, sentimentos ou comportamento, S&o
conhecidos como “medicamentos psicotropicos”. Este tipo de medicamentos visa,
principalmente, ajustar os produtos quimicos no cérebro para reduzir os sintomas. Isso
pode ajudar a reduzir a frequéncia ou gravidade dos problemas. Existem alguns tipos
comuns de medicamentos, que se dividem com base nos problemas para os quais
foram originalmente desenvolvidos:

Antidepressivos

Os antidepressivos foram originalmente usados para tratar a depressdo, mas sao
usados por muitas outras razdes, como dor cronica, bulimia, transtorno disférico
pré-menstrual, sindrome da fadiga cronica e transtornos de ansiedade. Na
verdade, os antidepressivos, especialmente da categoria designada como
inibidores seletivos da recaptacdo da serotonina (ISRSs), como o Prozac, sao
usados com mais frequéncia para tratar problemas de ansiedade, do que os
medicamentos anti-ansiedade tradicionais, como o Valium.

Estabilizadores de humor

Os estabilizadores de humor sédo usados para ajudar a controlar as mudancas de
humor (altos e baixos extremos), muitas vezes ligadas ao transtorno bipolar, e
para prevenir novos episédios. O litio foi o primeiro estabilizador de humor e ainda
€ considerado um medicamento (til. Outros medicamentos usados para
estabilizar o humor incluem os anticonvulsivantes, que foram originalmente
desenvolvidos para tratar a epilepsia, como o diazepan (Valium) e o lorazepan.
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Medicamentos ansioliticos/sedativos

O principal grupo de medicamentos deste tipo sdo os benzodiazepinicos, como o
diazepam (Valium) e o lorazepam. Embora sejam medicamentos legitimos para
tratar a ansiedade e as perturbacées do sono, podem tornar-se extremamente
viciantes se forem utilizados diariamente durante mais de quatro semanas. Um
medicamento ansiolitico que pode ser utilizado durante um periodo de tempo mais
longo é a buspirona (Buspar).

Antipsicoticos

A medicagcdo antipsicética geralmente visa reduzir o efeito da dopamina (um
composto quimico, neurotransmissor) no cérebro. E tradicionalmente usadapara
tratar a esquizofrenia e outros transtornos psicéticos. Os antipsicéticos mais
recentes estdo agora também a ser usados como estabilizadores de humor, como
ansioliticos e como medicacao para a depressao.

Estimulantes

Os medicamentos estimulantes aumentam a atividade de alguns
neurotransmissores no cérebro, como a dopamina e a norepinefrina. Sao
frequentemente prescritos para aumentar a capacidade de concentracdo e reduzir
a hiperatividade, que é gquando uma pessoa Se sente excessivamente ativa e
impulsiva. Os medicamentos estimulantes mais comuns incluem Elvanse,
Concerta e Ritalina.

Medicamentos para controlo de sintomas

A utilizacdo de medicacdo para problemas de salde mental em pessoas autistas pode
ser complexa. As investigagdes realizadas com medicamentos destinados a tratar
problemas de saude mental foram efetuadas, na sua maioria, com pessoas nao
autistas.

As melhorias variam de pessoa para pessoa. Encontrar a melhor medicacéo para cada
pessoa é algo que deve ser feito com cuidado, e com a supervisdo de um profissional
ou equipa médica. E importante saber qual o problema que cada medicamento visa
tratar e como o problema se manifestava antes de iniciar a sua utilizagdo, de modo a
avaliar a eficacia do mesmo. As pessoas autistas devem ser envolvidas no
processo de tomada de decisdo e devem receber informacdes sobre os
beneficios e riscos dos medicamentos, incluindo os efeitos secundarios dos
mesmos. E importante estar ciente de que os medicamentos podem interagir uns com
0S outros; evite problemas, esclarecendo-se com o seu médico sobre esta questao.
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Ha uma série de perguntas Uteis sobre medicamentos que podem ser feitas ao médico
prescritor:

Perguntas a fazer a um médico sobre medicacao psicotropica

1. Qual é o nome do medicamento, como atua e para que serve?
2. Como e quando é tomado, e quando devo parar de toma-lo?

3. Que alimentos, bebidas ou outros medicamentos devem ser evitados enquanto
estiver a tomar o medicamento prescrito?

4. O medicamento deve ser tomado com alimentos ou com o estbmago vazio?

5. E seguro beber alcool ou usar drogas recreativas (por exemplo, canabis)
enquanto estiver a tomar este medicamento?

6. Quais séo os efeitos colaterais e 0 que deve ser feito se ocorrerem?

7. Todas as areas foram consideradas, como nutricdo, sono, hormonas, outros
medicamentos?

8. Onde encontrar informacdao disponivel sobre este medicamento?

Identificar e minimizar os efeitos colaterais

E importante entender que quase todos os medicamentos tém o potencial de
causar efeitos secundarios. Nem todas as pessoas sentem efeitos secundarios, ou
Nno mesmo grau, e muitas vezes ha solucdes praticas para lidar com eles. Os efeitos
secundarios podem por vezes ser um problema, quando uma pessoa autista esta a
tomar diferentes medicamentos ao mesmo tempo. No caso das pessoas autistas, estes
podem ocorrer muitas vezes devido a dose ser demasiado elevada. Doses mais baixas
podem ser igualmente Uteis e ter menos efeitos secundarios.

E importante prestar atencdo aos efeitos secundarios, pois podem levar a mais
angustia ou mais problemas, e é fundamental que a pessoa seja capaz de partilhar as
suas experiéncias com a equipa médica. A monitorizagdo cuidadosa € essencial,
especialmente quando a pessoa que toma a medicagdo ndo pode comunicar a sua
experiéncia e relatar efeitos secundarios. Além de ter uma equipa de apoio (ou seja,
um grupo de pessoas que possam fornecer apoio: familia, médico, farmacéutico,
terapeuta, amigo, etc.), sera util registar os possiveis efeitos secundarios de cada
medicamento e descobrir formas de identifica-los.

Os efeitos secundarios podem aumentar ou diminuir ao longo do tempo e podem variar
desde um ligeiro desconforto até problemas suficientemente graves para tornar a vida
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quotidiana intoleravel. E frequente as pessoas deixarem de tomar medicamentos
devido a efeitos secundarios desagradaveis, sem comunicarem a ninguém. Pode ser
perigoso interromper ou alterar a medicagcdo sem consultar um profissional de
saude.

Uma equipa de apoio pode sugerir formas de minimizar os efeitos colaterais. As
estratégias incluem:

e tomar a medicagdo em doses menores, distribuidas ao longo do dia
e tomar medicagcdo com alimentos

e tomar outro medicamento para tratar efeitos colaterais especificos

e alterar a hora do dia em que a medicacao € tomada

e trocar a medicacao.

Por vezes, é surpreendente a diferenca que até mesmo um pequeno ajuste pode fazer
na forma como alguém responde a medicacdo, ou na forma como uma pessoa é
afetada pelos efeitos secundarios. Por exemplo, embora possa ser necessaria uma
dose mais elevada em determinadas alturas (por exemplo, se o0s sintomas de
ansiedade se agravarem devido a um stress prolongado), uma pessoa pode, noutras
alturas, conseguir obter o mesmo alivio dos seus sintomas com uma dose mais baixa.
A quantidade de medicamentos que uma pessoa toma, assim como a dosagem, podem
também precisar de ser alteradas ao longo do tempo.

Alguns autistas podem né&o se sentir ouvidos pelos seus médicos. Ou podem sentir que
estes ndo estdo a ser francos sobre os efeitos secundarios da medicacdo ou que 0s
estdo a subestimar. Algumas pessoas autistas podem recear que um meédico fique
aborrecido se decidirem nao experimentar um medicamento que lhe foi recomendado,
ou se decidirem ndo continuar a tomar um medicamento. Podera ser benéfico para um
autista ter alguém (por exemplo, um familiar, amigo ou mentor) a acompanha-lo as
consultas médicas, para que possa fazer perguntas sobre os medicamentos e 0s seus
efeitos secundarios.

Experiéncias de autistas com medicamentos

“Os antidepressivos ajudaram-me a ‘manter-me a tona’ emocionalmente, quando
estava nas minhas piores fases, mas nao os considero, seguramente, como uma
solucdo permanente adequada para mim. Um penso rapido ndo cura a raiz de uma
ferida.”

“Tomei Abilify, que ndo me ajudou em nada. Tomei venlafaxina, que pode ter
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ajudado inicialmente, mas acabei por voltar a sentir-me tdo deprimido como antes.
Preocupado com a possibilidade de estar a desenvolver alguma tolerancia, e de que
isso pudesse piorar a minha depressdo a longo prazo, falei com o meu psiquiatra
sobre a possibilidade de deixar de tomar gradualmente o medicamento. Ele nao
apoiou esta ideia e as consultas foram escassas e espacadas. Entdo, tomei as
rédeas da situacao e deixei a medicacgdo ‘a frio', contra o conselho de todos aqueles
gue se importavam comigo. Estive muito doente durante cerca de um més, mas nao
estava ocupado nessa altura, pelo que pude passar por isso sem grandes perdas.
No final, senti-me realmente muito melhor. Ndo tenho a certeza se se tratou do
efeito quimico propriamente dito, ou do orgulho de ter deixado de tomar uma droga
gue é reconhecidamente dificil de largar. Teria gostado de saber, quando concordei
em tomar esse medicamento, o quao dificil € deixar de toma-lo.”

“Tomo Zoloft h4 mais de 10 anos. No geral, tem realmente ajudado. Tomo-o todos
os dias. Quando era mais jovem, um psiquiatra que consultei disse que me queria
dar uma dose baixa de um medicamento antipsicético, juntamente com os 200 mg
de Zoloft. Foi muito eficaz durante algum tempo, mas comecaram a surgir efeitos
secundarios do foro neurolégico que, segundo me alertaram, poderiam tornar-se
permanentes, ainda que fossem leves inicialmente. Os riscos associados a toma de
um medicamento tdo potente como um antipsicético, deveriam ter-me sido
comunicados desde o inicio, mas isto foi ja ha muito tempo. E sempre Util ter uma
lista de efeitos secundarios aos quais estar atento. Por mais pequenos que sejam.”

Interacdes medicamentosas

Os medicamentos séo usados para tratar problemas diferentes e podem funcionar de
maneira diferente quando combinados entre si, por isso € importante que quem
prescreve a medicacao tenha uma lista completa dos medicamentos que a pessoa esta
a tomar. Uma interacdo medicamentosa é quando um medicamento altera a acdo ou 0s
efeitos de outro medicamento. Algumas interacbes podem ter efeitos menores,
enquanto outras podem ser perigosas e até fatais.

Quando os medicamentos s&o tomados em conjunto, podem:

e Agir independentemente uns dos outros.
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e Por exemplo, o alcool n&o parece interferir na acdo de vitaminas ou
contracetivos orais, ou vice-versa.

e Potenciar os efeitos um do outro.

¢ |sto pode acontecer porque cada medicamento afeta 0 mesmo sistema cerebral,
ou porque um medicamento altera a concentracdo do outro no organismo. Por
exemplo, o alcool e os anti-histaminicos sdo ambos "depressores" do sistema
nervoso central. Se tomados em conjunto, o efeito depressor pode ser
potenciado, o que pode ser perigoso.

e Diminuir os efeitos pretendidos um do outro.

¢ |sto pode acontecer quando um medicamento “bloqueia” ou impede o efeito do
outro medicamento. Também pode acontecer quando dois medicamentos tém
efeitos opostos no cérebro.

Monitorizagdo da medicacao

E importante certificar-se de que o autista e/ou o seu familiar ou pessoa de confianca
sabe 0 nome e a dose de cada medicamento que esta a tomar, e por que foi prescrito.
A maneira mais facil de fazer isso € obter uma impressao de uma farmacia local, que
tem o registo das prescricbes atuais e passadas. Estas informacdes devem ser
armazenadas em local acessivel, para o caso de haver uma emergéncia ou uma visita
a um meédico que nao tenha uma lista de medicamentos atualizada em arquivo. Eis
alguns aspetos a ter em conta na monitorizacdo da medicacao (ver Atividade 7.1):

e Classifique os sintomas do problema numa escala de 1 a 10 (em que 1 é
"nenhuma melhoria" e 10 é "muita melhoria") e comunique qualquer melhoria.

e Registe as emoc¢cdes e os comportamentos num diario para perceber se um
medicamento esta a funcionar (por exemplo, o que aconteceu quando uma
determinada dosagem foi alterada?).

e Registe os efeitos secundarios e discuta-os com uma equipa de apoio.

e Consulte um médico elou farmacéutico para verificar as interacdes
medicamentosas antes de tomar qualquer novo medicamento (prescrito ou de
venda livre).

e O seu contributo é importante quando se efetuam alteracbes a medicacéao.
Informe sobre como esta a correr a mudancga: Os sintomas estédo a piorar? Os
efeitos secundarios melhoraram?

e Também é importante rever periodicamente a medicacéo, e ndo ha problema em
pedir ao seu profissional de saude para a rever consigo.
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Atividade 7.1 - Medicacao e Rastreamento de Efeitos Secundarios
Esta folha pode ser usada para monitorizar a medicacao e os efeitos secundarios.

Melhoria do Efeitos

secundarios

Data  Medicacdo Dose Sintoma sintoma
(avalie de 1-10)

Por vezes, pode ser impossivel determinar o quanto de uma mudanca se deve a uma
alteracdo na situacdo de vida de uma pessoa e o quanto se deve a medicacdo. Se
ocorrerem alteragcdes significativas na rotina ou na situacdo de vida de uma pessoa
autista, considere a possibilidade de suspender quaisquer altera¢cdes a medicacao.

Medicacédo continua

Em algumas situacbes, a medicacdo sera de curto prazo, como no caso de
comprimidos para dormir para dificuldades temporarias de sono. Para um episddio de
depressdo, a medicacdo pode ser de longo prazo. Para esquizofrenia, o periodo de
medicacdo pode ser indefinido, para evitar o retorno dos sintomas. Alguns problemas
de saude mental duram a vida toda, portanto, o apoio com medicamentos pode ser
continuo. Outros sdo temporarios, por isso € importante examinar se a medicacdo deve
ser continuada, através de consultas de acompanhamento regulares.
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Quando os medicamentos nao funcionam

E importante dar retorno a uma equipa de apoio ou profissional de satde sobre como a
medicacao esta a funcionar. Sempre que um novo medicamento é prescrito, € uma boa
ideia marcar uma consulta de acompanhamento, para avaliar se a mudanca de
medicamento esta a funcionar.

Algumas pessoas autistas, com problemas de saude mental, podem receber
medicamentos prescritos sem monitorizacdo e acompanhamento adequados. Alguns
medicamentos requerem monitorizacado regular dos efeitos secundarios (por exemplo,
analises regulares ao sangue para monitorizar os efeitos dos antipsicéticos no corpo).
Quando séo prescritos medicamentos, deve ser feita uma revisdo regular dos mesmos,
dos seus efeitos, dos efeitos secundarios e da necessidade da sua utilizacdo (por
exemplo, no @mbito de um exame médico regular anual, ou mais frequentemente, se o0s
sintomas relativos a saude mental ndo estiverem a ser adequadamente tratados).

Parar a medicacao

Os autistas e as suas familias podem sentir-se inseguros sobre o0 uso de medicacéo a
longo prazo. Podem querer interromper a medicagao porque:

e tem efeitos secundarios desagradaveis

e sentem-se bem e ja ndo veem necessidade de tomar medicamentos

e recebem a mensagem, por parte de terceiros, de que os medicamentos sao
prejudiciais e ndo sdo necessarios

e tém preocupacdes sobre interacdes medicamentosas.

A interrupcdo da medicacdo deve ser supervisionada por um profissional de saude
gualificado. A interrupcdo ou alteracdo de medicacdo deve ser feita com cuidado;
geralmente, uma abordagem gradual é importante, em vez de uma paragem repentina.

A medicacdo pode ser uma parte importante do apoio a autistas com problemas de
saude mental, mas encontrar a medicacdo mais eficaz, ou a combinacdo de
medicamentos, pode ser um processo longo e frustrante. Pode ser Util aprender sobre
0s beneficios e riscos do medicamento, e conversar com pessoas que 0 apoiem ou
com o seu médico, sobre como o medicamento esta a funcionar e sobre os seus efeitos
colaterais. Certificar-se de que a medicacédo e a dosagem s&o revistas regularmente,
também é atil. Também é bom pedir uma segunda opiniao.
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Seccao 8

Enfrentar Crises, Emergéncias e
Pandemias

Resumo

e Os autistas correm um risco acrescido de problemas de saude mental,
automutilacéo e suicidio.

e Crises, emergéncias e momentos de incerteza sdo vivenciados de forma
diferente por cada pessoa, e os efeitos desses acontecimentos na salude mental
podem ser duradouros.

e Durante uma crise, € importante perguntar: “De quem € a crise?”

e Ter um plano de acdo para momentos de crise e incerteza pode ajudar a reduzir
a ansiedade associada ao acontecimento.

e A criacdo de Planos de Seguranca de Saude Mental e Cartdes de Crise pode
ajudar os autistas durante uma crise.

Aviso de contetido: Algumas partes desta seccdao contém discussdes pormenorizadas
sobre crises, suicidios, emergéncias e pandemias, incluindo fatores desencadeantes e
sintomas. A leitura destes temas pode ser um gatilho para algumas pessoas.

As pessoas autistas correm um risco acrescido de sofrer uma crise de saude mental.
Este risco é influenciado por fatores sociais, psicologicos e biolégicos (ver Seccgao 5).

Seguem-se alguns fatores que podem contribuir para complicar a crise de saude
mental e que podem aumentar a probabilidade de resultados trauméticos:

e Os profissionais de saude mental podem ndo ter formacdo suficiente para
compreender o autismo, 0 que pode levar a experiéncias com servigos que nao sao
capazes de adequar o0 apoio as pessoas autistas.

e Em muitos locais, ha falta de servi¢os e apoios adequados disponiveis para adultos
autistas, o que pode dificultar bastante o acesso a ajuda em tempo (util.

e Faltam avaliacbes apropriadas e validadas para identificar problemas de saude
mental, como depresséo e tendéncias suicidas, em autistas adultos.
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e As urgéncias podem ser um ambiente desnorteante para pessoas autistas que tém
sensibilidades sensoriais a luzes brilhantes, sons agudos, ruido constante e/ou
toque durante o exame. Além disso, o tempo insuficiente para processar as
informacdes fornecidas pelos profissionais de saude, pode aumentar o stress.

e Devido a diferencas de comunicacdo a nivel social, as pessoas ndo autistas podem
ter dificuldade em entender as preocupacdes expressas por autistas adultos.

Sem planos e apoios praticos para crises, 0s autistas adultos podem desenvolver
necessidades de apoio ainda mais complexas. Isto pode afetar negativamente as
experiéncias dos autistas adultos com os desafios diarios e aumentar a intensidade das
crises, bem como o niumero de apoios de que necessitam.

Entender as crises
Crise

O termo “crise” pode significar coisas |G

diferentes para pessoas diferentes, e pode
depender de quem esta a passar por ela, da | ¢yise ¢ quando uma pessoa vivencia um
compreensao que tem das suas causas, do | acontecimento ou situacio

seu entorno e de outras circunstancias. E por | perturbadores, cujo nivel de dificuldade
isso que se diz ser subjetivo. Uma crise é | ultrapassa, no momento, os seus
guando uma pessoa passa pPoOr um | recursos ou mecanismos de resposta, e
acontecimento ou situacdo perturbadores, | surge sofrimento.

cujo nivel de dificuldade ultrapassa, no
momento, 0S Seus recursos ou mecanismos de resposta, e surge sofrimento. A crise
faz com que as atividades quotidianas comuns sejam ainda mais dificeis. Uma crise
pode ocorrer com pouco ou nenhum aviso.

A crise manifesta-se numa mudanca drastica de comportamento, que é alarmante para
o individuo ou, pelo menos, para quem o esta a ver (por exemplo, alguém que de
repente se torna muito retraido ou que leva a cabo a¢bes perturbadoras, como querer
fugir do ambiente em que estd, enquanto ainda esta com raiva ou chateado). O
espectro de reacdes durante uma crise pode variar desde o tornar-se arredio e querer
abandonar a situacdo, ao querer expressar-se de uma forma fisica (por exemplo, bater
num objeto/numa pessoa).

Na Seccéo 6, este guia sugere o uso da atividade Escala Breve de Sofrimento para
compreender se alguém esta em crise e se é necessario intervir. Esta atividade pode
também ser utilizada para avaliar quando o sofrimento comeca a transformar-se numa
crise.
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Crise de saude mental

A expressdo “crise de saude mental” & também conhecida como emergéncia
psiquiatrica. De acordo com a Associacdo Americana de Psiquiatria, uma crise de
saude mental tem dois fatores-chave:

1. Um episodio critico de saude mental que requer intervencao imediata.
2. A falta de recursos, detetaveis ou disponiveis, para lidar com o episoédio.

Por vezes, as crises acontecem de repente. Pode ocorrer uma situacdo que desafie
uma pessoa para além daquilo que € habitual, levando-a a um ponto tal de stress que
ela acaba por entrar numa situacéo de emergéncia. Outras vezes, 0s problemas podem
desenvolver-se lentamente e podem acumular-se até ao ponto em que a pessoa sente
gue néo pode ignorar ou aguentar mais.

As vezes:

e Uma mudanca subita na rotina quotidiana desencadeia uma crise que se transforma
numa emergéncia.

e Nao ha nada que possa ser feito para evitar uma crise.

e Outras pessoas podem evitar ou desencadear uma crise.

A percecdo de uma situacdo pode variar; uma pessoa pode pensar que uma
determinada situacdo € uma crise que precisa de a¢do imediata, enquanto outra
pessoa pode pensar que ndo. Pode haver momentos em que um autista pode sentir
gue esta em crise, e 0s que estdo ao seu redor, como os profissionais ou familiares,
ndo se aperceberem. Outras vezes, um profissional de saide mental ou membro da
familia pode sentir que ha uma crise, enquanto o autista ndo esté tdo preocupado.

Nestas situacdes, € importante perguntar: “De quem é a crise?”. A resposta ajudara a
entender quem esta a pedir apoio: a propria pessoa, um familiar, outros cuidadores ou
todos eles?

Pode ser necessaria ajuda externa. Esta pode vir do médico ou terapeuta, de um
servi¢co de atendimento em situagao de crise, ou de outros apoios de emergéncia.

Durante uma crise

Quando um autista esta a passar por uma crise, as pessoas devem:

e tentar manter a calma e serem solidarias

e reduzir a comunicacao verbal ao minimo

e perguntar-lhe se deseja falar com a sua rede de apoio e oferecer-se para fazer a
ligacéo
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e se tiver um Plano de Seguranca de Saude Mental (veja abaixo), oferecer-se para
entrar em contacto com uma pessoa desse plano, como seja um médico, um
assistente de apoio ou qualquer outra pessoa que tenha sido referida.

Seguir estas sugestfes pode ajudar a evitar que uma crise se torne numa emergéncia.
No entanto, nem sempre uma emergéncia pode ser evitada.

Experiéncias de autistas com crises

“‘Quando estou a passar por uma crise, gosto de me recolher num espaco onde
possa escrever 0 que estou a sentir. Isso sempre me ajudou nos momentos em
gque 0s sentimentos negativos superam o0S positivos, e como ja referi
anteriormente, na minha experiéncia pessoal para o guia, viver neste tempo de
pandemia mostrou-me o quéo catartica a escrita concreta pode ser para mim.”

“‘Quando estava extremamente angustiado (o que tem sido raro), ficava
extremamente retraido, com vontade de fugir, e sentia-me envergonhado por ndo
ter percebido os sinais de alerta que haviam conduzido a situagdo. Um exemplo,
foi quando recebi uma atencdo indesejada numa festa em que estive, no inicio
deste ano.”

“‘Numa crise parece que estou inerte. Muitas vezes, ndo consigo mexer-me e
posso precisar de estimulo fisico para o fazer. Estou assoberbado por exigéncias
simples e comuns, e movo-me muito, muito devagar. Os pensamentos negativos
assumem o controlo e as habilidades executivas desmoronam. Qualquer coisa
que eu faca demora varias vezes mais do que deveria, se é que consigo sequer
tentar. Eu tento, porque quero sentir-me melhor. Ao passar por uma crise, quero
gue as pessoas tenham em mente, acima de tudo, a minha dignidade. Sou uma
pessoa reservada, e chorar na frente das pessoas é mortificante para mim. Nao
quero que as pessoas exagerem. Nao quero que ninguém me toque. N&o consigo
abracar ninguém quando estou ansioso, entdo, durante uma crise, ndo é de todo
uma opcao. As frases simples e diretas que me dizem ou lembram o0 que posso
fazer para me sentir melhor, ajudam. Por exemplo, 'Vamos passear juntos’,

'Vamos para uma sala mais silenciosa' e 'Estou aqui quando quiseres conversar'.

“O principal problema ¢é a falta de relagbes sociais. Quando a minha solidéo, e a
depressao e ansiedade que dai advém, sdo suficientemente graves, entdo posso
estar em crise. Uma necessidade de apoio necesséria, e muitas vezes ausente, é
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a dos amigos. Tendo a estar socialmente isolado, porque as pessoas me mantém
a distancia... Consequentemente, por vezes, preocupo-me com pensamentos
suicidas e fico tdo ansioso e deprimido que € muito dificil, se ndo impossivel,
cuidar das minhas tarefas ou responsabilidades diarias.”

‘“No meu caso, as crises acontecem quando ha demasiados desafios para
enfrentar, tanto na minha vida pessoal como no meu meio, e esperam demasiado
de mim. Estou assoberbado de trabalho e bombardeado com informacbes e
stress. Ha tanta coisa que depende de eu funcionar e resolver os meus
problemas, que chego a um estado em que nao consigo desligar o meu cérebro
ou processar informacdes. Nao consigo resolver os desafios com que me deparo
porque estou completamente dominado pela pressdao e pelos estimulos
exteriores.”

Emergéncia

Uma emergéncia de saude mental € uma situacéo que envolve um perigo imediato de
uma pessoa se magoar a Si mesma ou a outra pessoa.

Exemplos de emergéncias incluem:

e ameacas de suicidio

e ameacas de violéncia fisica

e discernimento extremamente comprometido

e incapacidade de cuidar de si mesmo (por exemplo, comer, arranjar-se)
e leséo fisica grave ou doenca.

As pessoas que procuram servicos de atendimento de emergéncia podem enfrentar
muitos desafios. As experiéncias possiveis incluem diminuicdo da capacidade ou
incapacidade total de comunicagdo, sensibilidade sensorial relacionada com o
ambiente hospitalar e dificuldades com situacdes e ambientes muito intensos. Outras
experiéncias incluem cuidados inadequados, tais como longas esperas por ajuda,
restricbes, pessoal que ndo tem conhecimentos suficientes sobre o autismo e que
ignora as necessidades da pessoa autista. Estas sdo algumas das razdes pelas quais
muitos autistas podem hesitar em contactar o 112 durante a sua crise.
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Se uma crise se tornar uma emergéncia

Se uma pessoa ameacar magoar-se a Si mesma ou aos outros, é importante tentar
reduzir a tensdo da situacdo. Abaixo estdo os comportamentos verbais e nao verbais
gue podem ser usados para ajudar:

Comportamentos que podem ser Uteis durante uma crise

o Dé toda a sua atencdo — Assegure-se de que a pessoa se sente
validada e importante, prestando-lhe atengcdo. N&o escute
passivamente, preste realmente atencdo. Tente entender o que a
pessoa esta a experienciar.

¢ Nao julgue — Seja empatico e ndo critique as a¢bes de uma pessoa, 0S
seus motivos, ou a forma como ela responde as perguntas.

e Concentre-se nos sentimentos — Permita que a pessoa expresse 0S
seus sentimentos, criando um espago seguro, em que ela possa

Verbal partilhar. Exemplo de uma declaragdo de sondagem: “Deve ser muito
assustador/dificil.”

o Permita o siléncio — Evite a necessidade de preencher o siléncio em
situacdes de crise. Se uma pessoa nao responder imediatamente, dé-
lhe tempo para processar a pergunta ou pensar nas suas respostas.
Talvez ela s6 precise de alguém para estar com ela.

e Pergunte o que precisa — Pergunte a pessoa em crise 0 que ela
precisa para melhorar a situagdo no momento. Quando ela n&o souber,
pode ser que saiba o que néo lhe é (til, pelo que pode perguntar isso
também.

o Respeite 0 espaco pessoal — Ofereca 0 espaco que a pessoa precisa
para se sentir confortavel; isso pode variar de pessoa para pessoa. E
importante respeitar a necessidade de espaco pessoal de uma pessoa,
especialmente huma crise. Nao toque nela, mas se for preciso, peca
sempre 0 seu consentimento.

e Esteja ciente da sua linguagem corporal — E importante estar ciente
da sua postura, expressdes faciais ou gestos que podem parecer
defensivos ou ameagadores (por exemplo, abanar um dedo, colocar as
mMaos nos quadris, revirar os olhos).

Nao verbal

Apoio a pessoas autistas em situacao de crise

Estar preparado pode ajudar a evitar que uma situacdo se transforme numa crise e a
aliviar a dor e a ansiedade de uma pessoa, caso esta ocorra. E bom ter uma equipa de
apoio disponivel.

Esta equipa de apoio pode envolver quaisquer servicos e pessoas de confianca que
sejam identificados como potencialmente uteis, incluindo uma pessoa de uma rede
social. Pode ser um membro da familia ou um amigo. Tenha a mao os seus nameros

176



Seccao 8

de telefone ou outras informacdes de contacto e certifique-se de que concordaram em
fazer parte da equipa e que compreendem antecipadamente as formas Uteis de reagir,
em termos de acdes e comportamento. H4 muitas maneiras de se preparar para uma
crise, como desenvolver um Plano de Seguranca de Saude Mental ou preparar
Cartdes de Crise.

Criar um Plano de Seguranca de Saude Mental

Um Plano de Seguranca de Saude Mental pode ser Gtil em momentos de crise. E uma
ferramenta que pode ser usada para promover praticas seguras durante uma crise e
ajudar a pessoa que esta a vivencia-la a lidar melhor com ela.

As diretrizes a seguir, adaptadas do Dr. Cassidy, da Universidade de Nottingham,
podem ajudar a criar um plano de acédo adaptado as necessidades de uma pessoa em
crise. Este plano pode ser concluido individualmente ou com a ajuda de uma equipa de
apoio.

Guia para preencher um Plano de Seguranca de Saude Mental

e Quais sdo o0s pensamentos, imagens, estados de espirito,
situacbes ou comportamentos que podem indicar que uma crise
possa estar a comegar, ou que algo nao esta a correr tdo bem?

e Tente listar pelo menos um.

Passo 1
Conhega os sinais de
alerta de uma crise

Passo 2
Identifique atividades
que pode fazer sozinho
para ajudar a parar de
pensar nas coisas

¢ Quais sao as trés atividades que pode fazer sozinho, para tentar
distrair a sua mente, sem falar com outra pessoa?
e Se ndo conseguir listar trés, comece com uma.

e Tente identificar pelo menos duas pessoas a quem possa

Passo 3 telefonar ou contactar, ou dois locais onde possa ir, sem pedir
Pense em quem pode ajuda. O objetivo é que se distraia da crise que comeca a
contactar, ou em crescer, na tentativa de que diminua.
lugares onde pode ir, | e Anote os nomes das pessoas, as relagdes que tém consigo, 0s
para o ajudar a distrair seus numeros de telefone e o endere¢o de um lugar seguro, para

gue os tenha sempre a mao.

e Quem é a primeira pessoa que contactaria e que poderia ajuda-lo
a superar uma crise?

Passo 4 e Em gquem mais consegue pensar? Anote 0s seus niUmeros para o
Liste, por Qrdem, 0s caso de precisar de entrar em contacto.
nomes e nimeros de | o Se n&o consegue pensar em ninguém, liste qualquer ndmero ou
quem pode contactar informac@es de contacto que possa ter de grupos de apoio.
durante uma crise para | ¢ Ljgue para uma linha de apoio e preven¢do ao suicidio. Em
pedir ajuda Portugal, pode ligar para a Linha SOS Voz Amiga: 213 544 545 /

912 802 669 / 963 524 660 (diariamente das 15h30 as 00h30).
e Como ultimo recurso, ligue para o 112 ou para a sua linha de

177


https://sites.google.com/view/mentalhealthinautism/resources/safety-plan

Seccao 8

emergéncia.
Passo 5 e O que € que a sua equipa de apoio pode fazer para o ajudar a
Identifique aquilo que permanecer seguro?
as pessoas que lhe dio e Existem armas em casa? Podem trancéa-las? E coisas como
apoio podem fazer para cordas? Podem ajuda-lo a livrar-se delas?
0 ajudarem a e Medicagdo — podem trancar ou alguém se pode encarregar
permanecer seguro de lhe dar todos os dias?

¢ Quais sdo algumas medidas que os outros podem tomar para o

Passo 6 ajudar durante uma crise?
Identifique como é que | ® Como quer que os outros co_muniquem consigo? (por exemplo,
0s outros podem apoia- falar baixinho, suportes visuais, etc.)
lo pessoalmente e O que ira piorar a situacdo? (por exemplo, barulhos altos, ser
quando estiver em crise tocado)

e Com quem é que quer que entrem em contacto?

Segue-se um exemplo de folha que pode ser utilizada para criar um Plano de
Seguranca para a Saude Mental pessoal, tendo em conta estes 6 passos. Tenha em
consideracao a forma como o plano de crise pode ser partilhado com outras pessoas
(familiares, amigos, equipa de emergéncia ou do hospital, etc.).
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Plano de Seguranca de Saude Mental® de

Sinais de alerta

Atividades que posso fazer sozinho
para me tentar distrair

Seccao 8

Pessoas e lugares que me ajudam a
distrair
Pessoas a quem posso recorrer:
1. Nome:
Relacionamento:
Numero:

2. Nome:
Relacionamento:
Ndmero:

Lugares onde posso ir:
1.
2.
3.

Pessoas que posso contactar para obter
ajuda quando estou em crise

Nome #1:
Relacionamento #1:
Numero de Tel #1:
Nome #2:
Relacionamento #2:
Numero de Tel #2:
Nome #3:
Relacionamento #3:
Numero de Tel #3:

O que as pessoas que me apoiam
podem fazer para me ajudarem a
manter seguro

Como é que outras pessoas me podem
ajudar e apoiar?

A versdo original do Plano de Seguranca Adaptado ao Autismo foi desenvolvida pela Dra. Sarah Cassidy, Universidade de Nottingham, Reino
Unido. Esta disponivel gratuitamente para download em https://sites.google.com/view/mentalhealthinautism/resources/safety-plan.

179



https://sites.google.com/view/mentalhealthinautism/resources/safety-plan

Seccao 8

Cartdes de crise

Algumas pessoas autistas e o0s seus familiares acharam muito Gtil escrever
informagbes importantes num cartdo, ou num pedaco de papel dobrado,
suficientemente pequeno para ser levado consigo para onde quer que vao. Este pode
ser colocado numa parte visivel da carteira da pessoa, ou pode ser fotografado com o
telemovel.

Um Cartdo de Crise deve conter informac¢des importantes sobre a pessoa autista, para
que, caso esta tenha uma crise de saude mental fora de casa, outras pessoas (por
exemplo, amigos, profissionais de saude, estranhos) tenham acesso as mesmas. O
cartdo pode conter informagdes como:

e numeros de telefone importantes: para quem ligar em caso de crise ou emergéncia,
incluindo para quem ligar primeiro e para quem ligar como alternativa

e 0 prestador de cuidados de saude mental

e 0 médico de familia

e 0 centro/clinica no qual recebe ou ja recebeu atendimento hospitalar, em regime de
internamento ou ambulatorio

e uma lista com a medicagcdo atual, a dosagem de cada medicamento e quando
devem ser tomados (pode ser util incluir o nome e o nimero de telefone da farmacia
onde as prescri¢cdes sdo geralmente aviadas)

e uma lista de medicamentos aos quais € alérgico

e (uaisquer medicamentos usados no passado, que nao funcionaram ou que nao
foram tomados devido a efeitos colaterais (liste esses medicamentos numa coluna e
liste os efeitos colaterais numa segunda coluna)

e dicas para comunicar efetivamente com a pessoa e trabalhar com ela quando
estiver em crise (cartbes de comunicacédo; tépicos do seu interesse para conexao
ou distracdo; alimentos reconfortantes; atividades calmantes como estimulagéo,
musica ou brinquedos de regulacao/estereotipia — fidget toys).

O MyHealth Passport, desenvolvido pelo programa de transicdo Good 2 Go do Hospital
for Sick Children, € uma ferramenta interativa online que organiza as informacées num
cartdo do tamanho de uma carteira, do qual pode fazer download e imprimir. Podem
ser criados diferentes tipos de passaportes, por exemplo, para a satde mental ou para
0 autismo.

Existem outras ferramentas disponiveis online, como o Academic Autism Spectrum
Partnership in Research and Education (AASPIRE) Healthcare Toolkit. A AASPIRE é
uma comunidade de académicos e autistas que realizam investigacdes que visam
melhorar a vida dos autistas. Este kit de ferramentas de saude tem formularios e
planilhas que podem ser Uteis como orientagdo a nivel do sistema de cuidados de
saude, como uma planilha de sintomas e uma ferramenta de acomodac¢fes de saude

para autismo.
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Suicidio
Um dos aspetos mais aterradores inerentes a um episédio grave de saude mental,

pode ser ouvir uma pessoa falar sobre suicidio. Qualquer conversa, mesmo a brincar,
sobre suicidio deve ser levada a sério.

A ideacdo ou as tentativas de suicidio ocorrem normalmente durante um episédio grave
de saude mental, quando a pessoa se sente desamparada, sem esperanca € num
estado de desespero. Embora o0os sentimentos sejam muitas vezes temporarios,
naguele momento a pessoa pode ndo acreditar que os sentimentos de desespero e
desamparo vao passar. Pode ser (til reconhecer os sentimentos da pessoa, enquanto
se oferece ajuda para encontrar outras solugoes.

A falta de apoio para autistas adultos esta associada a um risco acrescido de
depressao e suicidio.! Os adultos autistas relatam também ter mais necessidades nao
atendidas do que adultos ndo autistas,’ e enfrentam desafios para aceder a apoios
adequados a nivel de saude mental, especialmente quando estdo em crise.? Embora
corram um risco mais elevado de suicidio, ttm menos probabilidades de aceder a
apoios no dominio da saude mental.

Sinais de alerta, no que diz respeito ao suicidio

Existem varios sinais de alerta que indicam que uma pessoa pode estar a considerar o
suicidio. A pessoa pode:

e discutir o suicidio e como seria o fim de tudo

e preocupar-se com o sustento de filhos, outros membros da familia ou animais de
estimacao

e doar bens inesperadamente

e preferir ficar em casa e isolar-se mais do que o habitual

e expressar sentimentos de inutilidade, como "Nao fago falta a ninguém"

e sentir-se sem esperanca em relacdo ao futuro, o que se reflete em comentéarios
como “Qual a utilidade?” ou “Qual o sentido?”, que sao expressos repetidamente

e falar sobre vozes que lhe dizem para fazer algo perigoso.
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O que fazer se encontrar alguém durante ou apés uma tentativa de

suicidio

— Ligue imediatamente para o0 112 ou outra linha de emergéncia.

— Se sabe prestar primeiros socorros e se sente confortavel em presta-los, faca-
o de imediato.

— Arranje alguém para o acompanhar ao hospital ou para ficar consigo em casa.

— Nao tente lidar com a emergéncia sozinho: entre em contacto com um grupo
de apoio para o ajudar com as suas reacdes imediatas e sentimentos a longo
prazo.

O impacto de uma pandemia em adultos autistas

Enguanto este guia estava a ser escrito, aconteceu a pandemia de COVID-19. Como
resultado, a sociedade, bem como a forma como as pessoas vivem as suas vidas,
sofreu uma mudanca abrupta. A incerteza, o0 medo e as mudancas foram sentidos em
todo o mundo, e a experiéncia da pandemia foi muito abrangente, tendo, em alguns
casos, isolado as pessoas e perturbado as suas rotinas regulares. As pessoas autistas
foram afetadas fisicamente, economicamente, socialmente e psicologicamente.

Fisico

Existem alguns autistas que tém deficiéncias fisicas, doencas crénicas e condi¢cdes
médicas. Mesmo em tempos de bonanca, as pessoas autistas tém muitas vezes
dificuldade em aceder a cuidados de saude adequados. Todos esses fatores podem
aumentar o risco de doenca, se a pessoa contrair COVID-19. Outra consequéncia da
pandemia € que o acesso aos cuidados de saude tem sido mais dificil, e algumas
pessoas tém medo de recorrer a eles quando necessario, devido ao medo de contrair
COVID-19; isto significa que os problemas de saude podem agravar-se ou ficar por
tratar.

Econdmico

Muitas pessoas autistas sdo particularmente vulneraveis aos efeitos econémicos da
pandemia, uma vez que um grande numero jA se encontrava em situacdo de
subemprego e desemprego antes da COVID-19. A pandemia coloca-as ainda em maior
desvantagem na sociedade, na medida em que podem nao conseguir continuar a
pagar renda ou comprar os alimentos de que necessitam para manter a sua saude.
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Social

Alguns autistas podem-se sentir mais stressados com as mudangas nas suas rotinas
diarias causadas pela pandemia (por exemplo, mudanc¢as no trabalho ou perda de
emprego, perda de atividades externas como o contacto social ou convivio).

Antes da pandemia, 0 acesso a apoios sociais e formais era limitado para pessoas
autistas. Com as medidas de distanciamento fisico implementadas para reduzir a
propagacdo da COVID-19, o acesso aos apoios presenciais é ainda mais dificil. Além
disso, o facto de as informacfes relativas a pandemia, as medidas restritivas e as
politicas correspondentes ndo estarem redigidas em linguagem clara, faz com que seja
dificil para alguns adultos autistas sentirem-se bem informados.

Algumas pessoas autistas podem sentir alivio relativamente aos fatores de stress social
gue normalmente teriam de enfrentar, e que foram eliminados devido a COVID-19, tais
como situagcbes sociais presenciais, escola, trabalho e compromissos. No entanto,
muitos adultos autistas debatem-se com novas dificuldades de interacdo social
diretamente relacionadas com a pandemia, como a incapacidade de ler rostos devido
as mascaras e a dificuldade em lidar com o fluxo de interacdo social durante as
videochamadas.

Psicoldgico

Se um autista ja tinha probabilidade de ter baixa salde mental positiva e maior
probabilidade de sofrer crises do que a populagcdo em geral, as consequéncias de uma
pandemia para a sua saude mental podem ser devastadoras. Os autistas enfrentam
frequentemente a solidao e isolamento social, pelo que a perda de acesso a sua rede
de apoio durante a pandemia pode ter um efeito grave na sua saude mental geral. A
experiéncia de uma pandemia pode provocar ansiedade, depressdo e stress pos-
traumaético.

LicOes da pandemia de COVID-19

O efeito da pandemia tende a ser muito significativo para muitas pessoas autistas. O
stress provocado por mudancas inesperadas e pela incerteza, o elevado risco de
vulnerabilidade e os problemas de satde podem ser amplificados. E importante
identificar as licbes que a pandemia proporcionou a sociedade e utlizar o que
aprendemos para orientar as praticas futuras.

1. Temos de nos lembrar que todas as pessoas S0 essenciais e que 0s governos
nao devem discriminar os autistas e as pessoas com deficiéncia. As pessoas
podem garantir que as sugestdes e politicas durante uma pandemia sejam
verdadeiramente inclusivas.
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Precisamos de criar recursos e ferramentas crediveis que sejam formados pela
comunidade autista e pela comunidade dos direitos das pessoas com deficiéncia,
e ter a certeza de que estamos a usar uma perspetiva de acomodacao. Os
autistas precisam de ser consultados no desenvolvimento de dicas e ferramentas
especificas para a pandemia, oferecidas a comunidade autista e para adultos
especificamente. Por exemplo, informacdes e conselhos adaptados ao autismo e
dicas para aceder a recursos existentes.

As pessoas autistas precisam de apoio continuo, seja online ou pessoalmente.
Muitos autistas que n&o necessitavam de apoio regular antes da pandemia,
relatam que precisam dele agora, mas ndo sabem como aceder aos servicos
certos.® Ao oferecer apoio online, ndo assuma que 0 estatuto socioeconoémico, a
comunicacdo, 0 acesso a tecnologia ou a familia de todos sejam iguais. Por
exemplo, alguns autistas podem nao ter acesso a tecnologia ou a um espaco
privado, ou podem sentir ansiedade relativamente a chamadas de voz ou video. O
apoio por telefone pode ser dificil ou impossivel para alguns autistas adultos, que
podem querer ver os rostos de quem esta a falar, para os ajudar a interpretar a
intencdo da comunicacgédo. Disponibilize recursos ou solugdes diferentes, criativas
e inclusivas para as pessoas que necessitam de mais apoio.

Seria positivo se, devido a pandemia, as pessoas se unissem e se tornassem mais
acolhedoras em geral. Por exemplo, algumas pessoas autistas relataram ter
recebido um apoio crucial dentro da comunidade autista, ao partilharem as suas
experiéncias e recursos (por exemplo, cuidados comunitarios).® Outros relataram
gue a pandemia trouxe uma sensacado de aceitacdo do autismo, e que as
acomodacfes que as pessoas autistas ja vinham pedindo estdo a ocorrer mais
amplamente, como, por exemplo, a possibilidade de aceder a cuidados de saude
virtualmente ou poder trabalhar a partir de casa.
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Experiéncias de autistas com a COVID-19

“Tenho enfrentado dificuldades com a pandemia, porque as poucas interagdes
sociais presenciais, com 0s amigos que tenho na minha vida real, foram-me
retiradas. No entanto, ao mesmo tempo, a participacdo em eventos online tornou-se
normal para todos e estou mais ocupado do que nunca. Consigo assistir a webinars,
concertos e séries educativas, aos quais nunca tinha tido acesso. No entanto, tenho
dificuldade com coisas como setas no chdo, que indicam para onde ir nas lojas, e
marcadores de distancia. Tenho muita dificuldade em orientar-me fisicamente,
mesmo nas melhores alturas, e dou por mim muitas vezes perdido e sem saber o
que fazer em situacdes que antes seriam faceis para mim. Também estou a ter
imensas dificuldades com pessoas que ndo usam mascara e que nao se distanciam
fisicamente, e estou genuinamente com medo de quem quebra as regras e me
coloca a mim e aos outros em risco. No que diz respeito a minha saude mental,
tenho sobrevivido ao contar com a comunidade autista online. De certa forma, sinto
gue estou particularmente apto a suportar uma pandemia, porque sou autista e ja
tinha a minha disposicao estruturas de apoio robustas lideradas por autistas,
enquanto para outros, a mudanca para apoios e interacdes, maioritariamente online,
€ uma experiéncia nova.”

“A minha experiéncia com a COVID-19 tem sido dificil, mas afortunada, uma vez que
nao perdi a maioria dos meus empregos em meados de marco. Sinto falta das
interacdes presenciais no escritério, com a equipa de trabalho, e de poder ir a
lugares sem mascara. E, no inicio da pandemia, ndo me senti a vontade para passar
a Pascoa com mais ninguém para além do meu colega de quarto, pelo que ndo a
passei com a minha familia (uma infeliz estreia). No entanto, ofereceram um jantar
de Pascoa a mim e ao meu colega de quarto na entrada do prédio onde vivemos e,
depois, o resto das nossas interacdes foram feitas através dos vidros e da porta da
entrada, enquanto acenavamos, atiravamos beijos e eles colocavam cartazes a
dizer "Adoramos-te". No entanto, tem sido também um momento de reflexdo e de
cuidar da minha prépria saude mental, para que quando todas as atividades pre-
COVID-19, como as festas de trabalho, puderem ser feitas novamente, eu possa
aborda-las com energia renovada e ndo as tomar como garantidas. Tenho mantido a
minha saude mental através da pintura, escrita recreativa, caminhadas, exercicios
em casa e (agora que € possivel) indo ao ginasio (seguindo os protocolos da
COVID-19).”
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“‘Estou a enfrentar dificuldades durante a COVID-19. Acredito que isso se deve,
principalmente, ao impacto da pandemia nos outros; muitos dos meus apoios
habituais estdo atualmente assoberbados e tenho muito menos conversas com
amigos, devido as suas crises. Quanto a minha propria saide mental, estou a dar-
Ihe prioridade, mas estou a ter dificuldades. Estou principalmente a tentar manter
rotinas e a satisfazer as necessidades basicas, como a alimentagao”

‘A COVID-19 tem sido um alivio em termos de horarios apertados, mas é stressante
devido a falta de interac8es sociais e de passeios. As novas regras e regulamentos,
bem como a situacéo financeira federal e provincial, s&o preocupantes. Preocupo-
me com a possibilidade da familia ficar doente, nomeadamente os meus pais, que
estdo no grupo de maior risco. Mantenho-me com projetos, apresentacdes online e
exercicio fisico, etc.”

“Durante a minha experiéncia com a pandemia de COVID e o confinamento, a parte
mais dificil para mim foi, na casa dos 20 anos, estar a morar com um dos meus pais.
N&o tinha muita privacidade e passava os dias nas redes sociais. Foi dificil para mim
sair daquela prisdo emocional. A melhor forma de lidar com a situagcdo quando uma
pessoa com PEA esta em sofrimento emocional: nunca se deve culpar alguém por
Ihe causar desconforto. Se ambas as partes estiverem emocionalmente ofendidas
ou a ficar na defensiva, precisam da sua propria privacidade para ficarem sozinhas,
em vez de serem invadidas. No meu caso, a privacidade era aquilo de que mais
necessitava e precisava de me retirar da situagao.”
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Seccdo 9

Para os Familiares Cuidadores

Resumo

Nesta secg¢édo, salientam-se os conselhos e dicas dos nossos consultores autistas
para os familiares cuidadores sobre como ajuda-los a manter o seu bem-estar.
Esta seccao salienta também o que os autistas gostariam que os seus cuidadores
soubessem.

Os cuidadores autistas experienciam a parentalidade de forma diferente dos
cuidadores n&o autistas.

“‘Até a nossa filha ter sido diagnosticada com autismo, eu ndo me sentia
propriamente uma cuidadora. Nao entendia como ela via o0 mundo, como ele |he
soava, como 0 sentia ou como o cheirava. Ela precisava de ajuda e nds sentiamo-
nos impotentes. Na nossa familia sempre houve muito amor e muita paciéncia.
Infelizmente, para a nossa filha, o amor e a paciéncia ajudaram, mas ndo eram o
suficiente. Quando ela foi diagnosticada aos 17 anos, munimo-nos de informacao
e comecamos a falar a mesma lingua. Foi como se nos tivessem dado a chave
para desbloquear a nossa comunicac¢ao. Desde que tomamos consciéncia de que
somos pais de uma jovem autista, temos tido a alegria de ver o mundo o mundo
através de uma lente diferente. O stress e a apreensado que acompanhavam todas
as férias, passeios e celebracdes familiares foi substituido por sensibilidade,
tolerancia, flexibilidade e calma. Cuidar de uma crianca autista (agora adulta)
permitiu-nos visitar o seu belo mundo: um mundo onde os niUmeros sdo cores e a
musica tem movimento. Aprendemos que a vida ndo acaba se perdermos um
concerto ou um voo e que as vezes é ainda melhor ficar em casa. Aprendemos
gue algumas coisas ndo precisam de ser consertadas, € que as vezes um carinho
silencioso € a resposta mais perfeita.”
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O que os consultores autistas gostavam que os cuidadores
soubessem
‘Dé ferramentas e oportunidades para que os autistas comuniquem, de forma

educada e firme, aquilo que querem a propésito de qualquer
vontade/necessidade/objetivo que tenham, de curto ou longo prazo.”

“Se acha que fizemos algo de errado (aquilo que a seu ver € um erro), por favor,
seja cuidadoso na forma como aborda a questdo connosco. Como autistas, somos
frequentemente muito sensiveis no que toca a sermos corrigidos. Isto pode dever-se
ao facto de termos passado uma vida inteira a sermos corrigidos por todos —
cuidadores, professores, parentes, irmaos, pares, colegas de trabalho, e até mesmo
estranhos.”

‘Esta constante experiéncia de ser corrigido pode estar ligada aos diferentes
aspetos da experiéncia autista. Por exemplo, muitas vezes levamos mais tempo
para aprender as nossas competéncias de vida, podemos mover-nos mais devagar
do que o esperado (especialmente quando ansiosos) e podemos ter dificuldades
com competéncias de funcionamento executivo e interacdes sociais. Quando a
nossa maior lentiddo incomoda o0s outros ou quando fazemos uma abordagem social
gue ndo é bem aceite, somos apanhados e as nossas deficiéncias sdo apontadas.
De qualquer forma, por favor, utilize uma linguagem positiva para nos ajudar a
adquirir competéncias e confianca. Igualmente importante: descubra como nos
ensinar a competéncia e a compreensdo que resultaram no que 0s outros
considerariam um erro.”

“As dificuldades sensoriais ndo estado ‘todas na minha cabeg¢a’ (e incomodavam-me
muito antes de eu entender a sua natureza ou, até mesmo, 0 que eram essas
dificuldades). Nas pessoas autistas, as diferencas sensoriais podem provocar
reagdes comportamentais e emocionais.”

“Se um autista parece estar a enfrentar um grau mais alto de problemas de saude
mental/sofrimento ou baixa salde mental positiva, ndo identifigue automaticamente
0 autismo como sendo a causa. Todos nds somos formados e influenciados por uma
variedade de fatores (por exemplo, sociais, biol6gicos) que nos impactam positiva e
negativamente, enquanto seres humanos.”
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“Nao nos envergonhe pelas nossas caracteristicas a nivel de comunicacéo
social nem arranje desculpas para as nossas competéncias de comunicacao.
Pode ndo |he parecer correto a si, mas € correto para mim. E muito dificil para
nos viver as nossas vidas, sabendo que podemos irritar alguém num determinado
dia e ndo termos ideia do porqué ou do que fizemos. Estas interacées podem acabar
com empregos, relacionamentos pessoais e amizades.”

‘Lembre-se: o autismo é uma maneira diferente de comunicar e interagir com
0S outros. Muitas vezes, precisamos que nos ensinem diretamente aquilo que as
pessoas ndo autistas captam simplesmente de forma intuitiva. Se fizemos algo que
alguém achou inapropriado ou ofensivo, isso pode significar que ha uma expectativa
social que ndo nos foi ensinada ou a qual precisamos de nos adaptar. Prepare-nos
para novas situacdes. Por vezes, a simples clarificacdo antecipada das regras
tacitas / ocultas de uma situagdo social, podera melhorar as nossas competéncias e
confianca. Isto podera evitar que nos sintamos envergonhados e culpados devido a
respostas mal interpretadas.”

“‘Nao deixe o seu familiar autista ser intimidado por um irmao, cuidador ou qualquer
outro parente. A casa precisa de ser um espaco seguro. Quando um cuidador ou
irmao € um agressor ou um abusador, isso pode arruinar a relacdo que temos com
essa pessoa para toda a vida. Normalmente, ndo enfrentamos os conflitos
interpessoais, por isso, se esses familiares nos magoarem, isso pode definir a nossa
relacdo e a forma como reagimos a esse familiar durante muito tempo (até mesmo
para sempre).”

‘Uma boa regra geral quando se trata de apoios (por exemplo, apoios meédicos, de
terapia): tente, efetivamente, utilizar mais do que um método. Isto ndo significa
necessariamente ter de mudar de terapia ou de apoio (embora isso também possa
ser necessario). Pode ser uma questdo de fazer uma atividade diferente (por
exemplo, os livros de colorir mandalas e o ioga, sdo duas opcdes comuns, diferentes
e viaveis, para promover o relaxamento).”

“Seja consciente da forma como se defende e como aborda a defesa dos seus
direitos. Aprenda sobre o autismo, ndo apenas no sentido do que o autismo é, mas
sobre... 0 que a deficiéncia € socialmente. Qual é a nossa histéria? Que implicagdes
sociais € que isso tem sobre as pessoas? Porque o autismo ndo € uma entidade
separavel do ser humano, € uma parte de nos. E os humanos - mesmo os autistas -
tém uma cultura social.”
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Relacionamentos familiares

Cuidadores

Ser cuidador de autistas € uma jornada.
Alguns trabalham para coordenar servicos
e cuidar dos seus familiares. Os
cuidadores também podem ter
dificuldades para lidar com a situagéo
gquando o seu familiar autista tem
problemas de salde mental ou baixa
saude mental positiva. Podem relatar que
se sentem frustrados, tristes, zangados,
sem esperanca, stressados ou
assoberbados.

No entanto, também podem relatar que se
sentem competentes, contentes, amados,
esperancosos, felizes e seguros, no seu
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“Nunca me senti zangada ou ressentida com
as coisas que tenho de fazer pelo meu filho,
nem com as necessidades de apoio que ele
tem. Ele € um dos melhores seres humanos
gue ja conheci na minha vida. O impacto
maior foi na minha relacdo com aqueles
outros, que ndo compreendem o meu filho.
Consideram o apoio com as competéncias de
vida como um facilitismo, ou a sua
incapacidade, até ao momento, para
dominar certas competéncias de vida, como
uma fraqueza de cardcter, em vez de um
problema de motricidade visual, dificuldades
de motricidade fina e grossa, problemas de
funcionamento executivo que se traduzem

numa aten¢dao, concentracdo e memoria
deficientes. Se alguém nao respeita o meu
filho e ndao é gentil com ele, ndo o posso ter
na minha vida. Isso vale tanto para parceiros,
guanto para qualquer membro da familia.”

papel de cuidadores de um familiar
autista. A reacdo de cada cuidador e de
cada familia depende da situacdo em
guestdo e dos recursos, competéncias
para lidar com a situacdo, estratégias e

outras situacdes de vida que envolvem a
familia.

Os cuidadores podem sentir-se responsaveis por cuidar do seu familiar e pelo seu
bem-estar ao longo de toda a vida. Os cuidadores de pessoas autistas tém o potencial
para crescer como pessoas, aumentar a sua paciéncia e mudar as suas prioridades.
Podem aprender a escolher as suas batalhas com sabedoria. Podem encontrar aliados
em outras familias, grupos de advocacia e profissionais prestaveis.

Alguns membros da familia podem ter dificuldade em acalmar as suas proprias
ansiedades e em desligar-se do stress da sua vida. Podem sentir-se incapazes ou
demasiado culpados para dedicarem e reservarem um tempo para relaxar, cuidarem da
sua propria saude emocional e fisica e robustecerem os seus recursos internos. Em
alguns casos, pode ndo haver possibilidades de descansar, especialmente em
comunidades desfavorecidas.

Por vezes, os membros da familia podem sentir culpa, quando sentem emocdes
negativas. E importante que os cuidadores percebam e aceitem quando se sentem
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extremamente cansados ou quando tém sentimentos negativos. Ignorar essas
emocdes negativas pode parecer que ajuda, a curto prazo, mas pode levar a exaustao,
depressao, isolamento e desespero. Nao sera util nem para eles, nem para 0s seus
familiares autistas. Lembre-se que muitos familiares cuidadores podem passar por
circunstancias dificeis e sentimentos negativos relacionados com as suas funcfes ou
responsabilidades como cuidador.

Experiéncias do cuidador com familiares autistas

“Ser cuidadora de dois filhos autistas ajudou-me a ver que ndo € preciso ser
‘neurotipico’ para dar uma contribuicdo importante ao mundo. Tenho mais
paciéncia e aceitacdo agora. Aprendi a olhar e a aceitar o mundo como ele é, e
nao como eu gostaria que fosse. Estou a aprender que “sucesso” significa coisas
diferentes para pessoas diferentes. Na nossa familia, definimo-lo em termos de
bem-estar e propdésito pessoal, e ndo em termos dos bens materiais (embora
gostemos de ter alguns bens materiais fixes!).”

“Eu gostaria que os meus filhos autistas soubessem que eu os aceito e os vejo
como eles sdo e [que] quero criar um lugar (ou ajuda-los a criar/encontrar um
lugar) onde possam viver uma vida que seja significativa para eles. Considero
precioso o facto de serem tdo amaveis e empaticos. Por vezes, esqueco-me de
gue experienciamos o mundo de forma diferente, e gostava de poder experiencia-
lo da forma como eles o fazem. Estou a tentar ensinar-lhes, tanto quanto possivel,
a orientarem-se por si proprios.”

“A minha relacdo com o meu filho autista adulto ndo é uma relacdo de poder
desequilibrado, em que sou eu que tomo as decisdes. Tudo € desenvolvido em
colaboragéo, e as decisdes finais cabem-lhe a ele. Tem sido muito estimulante e
atil para o meu filho ser uma parte igual do processo. Por "processo", refiro-me a
decisdo sobre os passos a dar na vida, a aquisicdo de competéncias e
capacidades ou a procura de apoio na area da saude mental. Eu estou presente e
atenta, para dar informacgdes, fazer perguntas, orientar - mas é ele que decide.”
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Fontes de stress do cuidador

Como cada familia € Unica, as razdes especificas de stress diferem de uma para outra.
No entanto, as familias relatam algumas fontes de stress do cuidador, que sdo comuns.
Discutimos algumas delas de seguida.

FrustragOes com sistemas, financiamento e programas

Lidar com diferentes sistemas (governo, saude, educacdo, servicos sociais,
aconselhamento de emprego, etc.) é demorado, stressante e complexo:

e Ha muita papelada envolvida.
e O sistema ndo é de facil compreensao e operacionalizacéo e, as vezes, as
informacgdes fornecidas n&o sao claras.

Falta de servicos adequados

As pessoas autistas sdo frequentemente ignoradas pelos servicos e pelos
financiamentos. Mesmo quando os servigos estdo disponiveis, os profissionais
podem n&o entender as necessidades ou 0 apoio necessario para o bem-estar
dos autistas.

Preocupar-se com o futuro

Ao pensar no futuro, os cuidadores preocupam-se com a vulnerabilidade dos
seus entes queridos. Algumas preocupacdes comuns incluem:

e Dependéncia de financiamento e/ou servicos que podem nao ser oferecidos
de forma consistente.

e Falta de seguranca e protecdo quando chegar o momento em que nao
poderdo mais cuidar do seu familiar, devido a precariedade da sua propria
saude, envelhecimento ou morte.

e Falta de familiares ou amigos que possam assumir alternadamente o seu
papel, quando ndo podem cuidar do seu familiar.

e O desafio de fazer um testamento e levar a cabo um planeamento
patrimonial que possa precaver a pessoa com deficiéncia (e querer também
ser justo com os outros filhos).

e Encontrardo eles o amor? Conseguirdo manter relacionamentos duradouros
e conexodes sociais?

Stress pessoal
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Muitos cuidadores referem estar exaustos e incapazes de cuidar de si proprios.
Isto pode ser especialmente verdadeiro para cuidadores cujos filhos autistas em
idade adulta tém necessidades de apoio fisico muito elevadas (aqueles que néo
sdo independentes para ir a casa de banho ou tomar banho, que ndo podem
controlar 0 seu corpo, ou cujas respostas ao ambiente podem ser um risco a
seguranca). Por vezes, apenas um cuidador acaba por assumir toda a
advocacia, apoio e cuidado do seu familiar autista.

Outros fatores de stress podem incluir a falta de acesso a profissionais
competentes e a pre¢os acessiveis que trabalhem com pessoas autistas e suas
familias, ou a impossibilidade de ir trabalhar, de cuidar de outros membros da
familia ou de tratar de outras coisas na sua vida.

Receber um diagndstico tardio

Os cuidadores que tém familiares autistas diagnosticados tardiamente, podem
enfrentar os seguintes desafios:

e Pode ser dificil e caro obter uma avaliacdo ou reavaliacao.

e Existem longas listas de espera para obter avaliacdes.

e Uma vez recebido um diagndstico, pode ser muito dificil entender o que esta
em causa, 0 que fazer para ajudar, que servicos estdo disponiveis e como
aceder aos mesmos.

Stress financeiro

Os cuidadores de pessoas autistas podem ganhar menos dinheiro ou ter de
trabalhar menos horas, do que outros cuidadores. Por vezes, podem ter de tirar
dias de trabalho, ndo remunerados, para apoiar o seu familiar autista. Podem
também ter despesas adicionais, como terapia, medicamentos e habitacao.
Estes desafios podem ser especialmente sentidos em familias monoparentais ou
em familias onde existem outras condi¢cdes médicas.

Stress social

Alguns cuidadores podem ter dificuldade em manter um relacionamento préximo
com outros membros da familia, por estes ndo entenderem o autismo nem como
apoiar autistas. Por vezes, os parentes em geral, podem criticar os cuidadores
ou o seu familiar. Algumas pessoas sentem-se pressionadas pelos familiares
para serem "perfeitos”, como cuidadores ou como responsaveis pela familia.
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Alguns cuidadores podem n&o conseguir estabelecer contacto com 0s seus
amigos ou com a comunidade, por estarem ocupados, ou porgue as atitudes

sociais em relacdo as pessoas
com deficiéncia sdo demasiado
negativas.

Pode wusar a Escala Breve de
Sofrimento Familiar! para determinar
de um modo rapido onde se encontra em
termos de sofrimento, que, geralmente, &
o resultado de situacdes prolongadas de
stress, sem apoio. Esta escala funciona
como um “termémetro de sofrimento” e
oferece uma forma rapida de comunicar
aos outros, incluindo os profissionais,
gudo bem acha que esta a gerir tudo e
quao urgentemente sente que precisa de

“Perdemos muitos amigos e grande parte
da minha familia, devido as nossas
diferencas. Nunca fomos abastados, mas
estamos a enfrentar dificuldades
financeiras por causa de escolhas que eu e
o0 meu marido tivemos de fazer, de deixar
empregos em tempo integral (com
pensdes), porque precisadvamos de estar
disponiveis durante os dias Uteis para
atender as necessidades dos nossos filhos.
Ha uma sensacdo de culpa associada a isso
— ndo poder oferecer tanto quanto
gostariamos, por causa dessas escolhas
gue tivemos de fazer.”

ajuda.

Escala Breve de Sofrimento Familiar?

Numa escala de 1 a 10, avalie onde vocé e a sua familia se encontram de momento em
termos de crise, ao escolher um dos seguintes pontos:

1 - Esta tudo bem, eu e a minha familia nao estamos em crise de todo

2 - Esta tudo bem, mas por vezes temos dificuldades

3 - Por vezes as coisas sao stressantes, mas lidamos com os problemas quando surgem

4 - Muitas vezes as coisas sdo stressantes, mas gerimos os problemas quando surgem

5 - As coisas estao muito stressantes, mas conseguimos, com muito esforgo

6 - Temos de trabalhar muito, a todo o momento, todos os dias, para evitar uma crise

7 - Nao vamos conseguir lidar. Se mais uma coisa correr mal, vamos entrar em crise

8 - Estamos de momento numa crise, mas estamos a lidar com isso sozinhos

9 - Estamos de momento em crise e ja pedimos ajuda aos servicos de emergéncia
(servigos de emergéncia, hospital, servicos comunitarios de crise)

10 - Estamos a viver uma crise, e nao poderiamos estar pior
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Casamento e unides (de facto ou nao)

Os casamentos e as unibes em geral podem ser afetados pelos fatores de stress
proprios do dia a dia em comum. Pode haver stress por muitas razdes e, a seguir,
estdo potenciais estratégias que foram sugeridas para manter relacionamentos
positivos durante periodos de stress.

Estratégias de relacionamento para o cuidador

1. Mantenham as linhas de comunicacdo abertas entre parceiros.

2. Contem um com o outro, para apoio mutuo.

3. Procurem ajuda um do outro ou de outras pessoas fora da relagdo, como, por
exemplo, aconselhamento de casais.

4. Dediquem algum tempo aos membros da familia, como ir ao cinema ou outra
atividade que alimente as suas relagoes.

5. Acompanhem o vosso familiar em algumas das suas consultas.

6. Deem a cada um o tempo gue ele necessita para gerir 0 stress a sua maneira.

7. Experimentem fazer atividades praticas, ndo se figquem apenas pelas
conversas.

8. Aprendam em conjunto sobre as dificuldades dos vossos familiares.

9. Pec¢am informagdes para partilharem um com o outro.

10. Aumente o envolvimento do seu parceiro lentamente, em vez de esperar
demasiado num curto espaco de tempo.

11. Relacionem-se com outras familias de pessoas em situacdes idénticas.

12. Vejam-se como uma “equipa”.

13. Lembrem-se sempre do “quadro geral’” daquilo que sdo 0S v0sSsOs objetivos
comuns.

14. Reconhecam que os membros da familia podem ter responsabilidades
parentais desiguais. Os cuidadores devem comunicar entre si sobre quais séo
as expectativas de cada um.

Irmaos

Os irmaos podem preocupar-se com o0s problemas de salde mental, ou podem ter o0s
mesmos diagnodsticos. Podem preocupar-se com 0 stress e a tensdo que 0S seus
cuidadores estdo a enfrentar, e podem assumir alguns papéis de ajuda. A0 mesmo
tempo, os irm&os podem, por vezes, ressentir-se do tempo que os cuidadores dedicam
a apoiar um irmao autista. Pode haver sentimentos de culpa por ndo serem capazes de
apoiar o irmao da maneira necessaria, ou podem ndo o compreender.
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Como é que os cuidadores podem ajudar os irmaos a lidar com a situacao?

1. Ajude-os a aprender sobre autismo, sobre salde mental, e sobre as
interacdes e influéncias mutuas que podem existir

2. Partilhe sentimentos e incentive os membros da sua familia a falar sobre
como se sentem. Por exemplo, 0 que estdo a vivenciar e como é que as
experiéncias dos seus irmaos autistas os afetam.

3. Ajude-os a construir uma nova relacdo com o seu irmao autista e a criar
diferentes formas de estar com ele.

4. Explique que, ainda que outros membros da familia mais alargada possam
sentir-se desconfortaveis ou envergonhados, eles ndo tém de se sentir
desconfortaveis ou envergonhados pelo facto do seu irméo ser autista.

5. Ajude-os a desenvolver expectativas realistas sobre si mesmos, pois alguns
irm&os podem sentir que precisam de ser muito bem-comportados, ou de se
destacarem em diferentes dimensfes das suas vidas.

6. Comemore as realizacfes e conquistas de todos os membros da familia.

7. Discuta a questdo do estigma e as razdes da sua existéncia, bem como
maneiras eficazes de lidar com ele e aborda-lo com outras pessoas.

8. Passe algum tempo a sés com cada membro da familia, a conversar ou a
fazer as suas atividades preferidas.

9. Incentive os irmé&os a terem interesses fora da familia. Uma atividade externa
pode ajudar a construir amizades, competéncias e autoestima.

10. Ajude os irmaos a relacionarem-se com um grupo de colegas de outros
irm&os de autistas.

11. Fortaleca o sistema de apoio dos seus familiares. Por vezes, € importante que
os irmaos tenham um adulto fora da familia (por exemplo, amigo, equipa de
apoio), com quem possam desabafar.

Experiéncias de irmaos

“Como um #ActuallyAutistic, e como irm&o de um irmao e uma irma nao autistas,
as experiéncias deles em relacdo a mim, sédo diferentes das minhas experiéncias.
O meu irmao e a minha irma eram bons para mim na maior parte das vezes, mas
€ claro que discutiamos, como a maior parte dos irmaos. Quando eu era mais
novo, saiam muito comigo, faziamos muitas atividades e interagiamos muito;
jogavam e cuidavam de mim muito bem. Isso ajudou no meu crescimento global,
tanto nos anos mais precoces, como também mais tarde.”
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Cuidadores autistas

Os cuidadores autistas sdo frequentemente esquecidos em conversas sobre
parentalidade. Podem viver momentos em que 0s seus papeéis como cuidadores podem
ser dificeis?. Estas dificuldades incluem, mas ndo se limitam a: falta de apoio
personalizado, dificuldades na comunicacao com profissionais (por exemplo, médicos,
professores), opinides negativas sobre a parentalidade por parte de outras pessoas
(por exemplo, ser julgado por outros cuidadores) e a possibilidade de um maior risco de
depressao poés-parto. As dificuldades ao nivel do funcionamento executivo podem
introduzir algumas dificuldades naquilo que € o funcionamento regular de uma casa.?

Também é comum que os cuidadores autistas se sintam isolados e julgados. As suas
dificuldades sociais e diferencas Unicas, podem dificultar a integracdo em grupos de
pais, deixando-0s com uma sensacao de isolamento. As suas dificuldades e diferencas
podem ainda fazer com que se sintam inferiores aos cuidadores ndo autistas. Alguns
cuidadores autistas vivem com o medo de serem considerados “incapazes” de cuidar
dos seus filhos, e de que estes Ihes sejam retirados, devido a discriminacdo e
incompreensao2.

Pontos fortes dos cuidadores autistas

O neurdtipo, por si sé, (por exemplo, autista ou ndo autista), ndo determina a
capacidade de ninguém para fazer o que quer que seja, incluindo ser pai ou mée. Os
autistas podem ser bons cuidadores, capazes de criar filhos fantasticos, sejam os seus
filhos autistas ou ndo autistas. Tal como as pessoas nao autistas, os cuidadores
autistas consideram a paternidade gratificante? e sdo capazes de colocar as
necessidades dos seus filhos acima das suas préprias, e de procurar maneiras de
aumentar a autoconfiangca dos mesmos.

Os autistas podem ser cuidadores incriveis de criancas autistas. Eles sabem como é,
porque também pensam e sentem o mundo de maneira diferente. Podem entender por
qgue o seu filho esta a fazer algo que outras pessoas podem ndo entender — porque
conhecem a maneira de pensar e de perceber o mundo do seu filho®. Os cuidadores
autistas podem transmitir ao seu familiar as suas competéncias especificas, enquanto
autistas, que os ajudaram a orientar-se num mundo de n&o autistas.

Necessidades do cuidador autista

Abaixo estdo algumas das coisas que podem ajudar a apoiar os cuidadores autistas:
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Um sistema de apoio entre cuidadores de autistas, em prol da solidariedade e
partilha de ideias. Ser um cuidador autista € uma experiéncia Unica; ter outros
cuidadores autistas a quem recorrer, para apoio social e validagéo, é essencial.
Sensibilizagcdo e compreensdo para reduzir o estigma e o0s esteredtipos, e
promover a compaixao e a empatia.

Programas de educagédo/mentoria que possam ajudar os cuidadores autistas com
questbes que ndo sdo naturais para eles. Por exemplo, apoio a comunicacao
familiar, incluindo entre o cuidador, a crianga e o parceiro.

Alguns pais podem sentir que poderiam beneficiar de uma orientagéo estruturada
ou de uma mentoria. Por exemplo, grupos de advocacia, grupos de apoio para
pais, grupos de pais autistas ou programas de parentalidade.

Um representante/ativista para auxiliar na comunicacdo com escolas, médicos e
outros profissionais. As situa¢cdes em que se espera que os pais defendam os seus
filhos podem ser intimidantes ou dificeis de gerir.

Experiéncias de cuidadores autistas

“Ser um pai autista, ajudou-me a ser um melhor pai para o meu filho autista e
também me tornou uma pessoa melhor. Por exemplo, ele ndo tolera que se fale
alto, entéo, desde os seus dois anos de idade, eu ndo berro em casa. Procuro
expressar a minha urgéncia, descontentamento ou excitacdo de formas mais
calmas. O facto de o ter criado permitiu-me mergulhar na cultura do autismo, na
esperanca de encontrar formas de responder as suas necessidades de
aprendizagem, sensoriais e de interagdo social. Li todos os livros, artigos e sites
gue consegui encontrar e nunca parei. Sempre que descobria algo que o ajudava,
sentia-me na obrigacdo de o partilhar, para que outras criancas pudessem
beneficiar. Faco advocacia pelo autismo, e centrei 0 meu trabalho nos apoios
escolares e na identificacdo das dificuldades de aprendizagem, de modo a ajudar
os alunos autistas a prosperar na escola. Se sou capaz de o fazer, € gracas a
dadiva de ter criado um filho autista. E importante referir que as caracteristicas
autistas, incluindo a tenacidade e a capacidade de concentracdo em areas de
grande interesse, ajudaram-me a ajuda-lo - e agora a ajudar os outros. ”
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A atividade 8.1 abaixo, é uma atividade que pode fazer para verificar como estao as
diferentes areas da sua vida. Isto pode ajuda-lo a comunicar com os profissionais sobre

as suas necessidades de apoio.

Atividade 8.1: Registo do Impacto Pessoal

Este registo vai ajuda-lo a pensar sobre a sua situacdo e como esta afeta a sua
saude fisica, emocional, social e espiritual.

Saude fisica

Saude emocional

Vida social

Vida espiritual
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N&o existem respostas faceis sobre como lidar com o stress do cuidador. Muitas
familias sabem dizer exatamente o que lhes poderia aliviar o stress, mas isso de que
necessitam podera ndo estar disponivel. A seguir, estdo algumas sugestbes e
conselhos dados pelos nossos consultores cuidadores. Estas sugestdes sao
apresentadas com a plena consciéncia de que nao funcionaréo para toda a gente, e de
gue é muito mais facil dizer do que fazer.

Conheca e celebre a cultura autista

A cultura autista € a histéria partihada de autistas e de como estes se movem,
comunicam, experienciam e entendem o mundo ao seu redor, a sua maneira®.
Aprender sobre a cultura do seu familiar autista pode ajuda-lo a apreciar, aceitar e
desfrutar da companhia dele, tal como ele é.

Nao existe certo ou errado

Tenha em mente que nao existe uma maneira certa ou errada de ser cuidador. Nao ha
problema algum em néo ter todas as respostas. Muitos cuidadores consideram que o
processo de constru¢do de uma vida de qualidade, esta repleto de tentativas e erros.

Encontre o humor na vida

Tire um tempo para rir diariamente, mesmo que seja simplesmente através da leitura,
das redes sociais ou da televisdo. O humor pode ser um 6timo apaziguador do stress.

Lembre-se que ndo esta sozinho

O contacto com outras familias e grupos de apoio € uma fonte de apoio que muitos
cuidadores consideram atil. Ao comunicar com outras familias, pode encontrar
inspiracdo, esperanca e solucdes criativas para os problemas. Se ndo for possivel
estabelecer contacto, existem livros, filmes e sites escritos por adultos e cuidadores
autistas. Aceder a este tipo de materiais também pode fazer com que se sinta menos
sozinho.

Faca uso de apoios e financiamentos

Algumas familias podem nao aproveitar o apoio financeiro, como a pensao de
invalidez, porque acham que ndo tém direito, ou que outros merecem mais. N&o
precisa de estar na pior situacdo possivel para merecer financiamento ou isencéo de
impostos. Nao existe problema algum em aceitar ajuda.
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Aceda a servicos temporarios de cuidado (respite services)

O acesso aos servicos de descanso do cuidador pode permitir que este tenha a
oportunidade de se dedicar a qualquer coisa de que goste, a uma atividade relaxante,
passar algum tempo sozinho, realizar tarefas pendentes, visitar um amigo ou participar
de forma mais plena noutras atividades.

Este descanso (ou alivio) pode ser encontrado de vérias formas. Muitas vezes, a sua
rede pessoal € uma 6tima forma de encontrar uma pessoa que se adapte bem a sua
familia. Isto implica dar a conhecer aos outros as suas necessidades. A outra forma é
através de instituicbes e entidades que prestam servicos de descanso para cuidadores.

Tire tempo para Si

O autocuidado é essencial, ndo é uma questdo de egoismo. Se os cuidadores estdo
esgotados, todos podem sofrer. Consulte a Seccdo 6 deste guia, para conhecer
algumas atividades que pode experimentar.

Cuide da sua saude

Os cuidadores podem negligenciar a sua prépria saude, principalmente quando estao
assoberbados pelas necessidades dos outros. Podem ser propensos a dificuldades
relacionadas com o stress (sentir angustia ou ter baixa saude mental), ou a problemas
fisicos, como dor cronica e dores de cabeca. Lembre-se de tentar encontrar tempo para
praticar algum exercicio (mesmo que seja apenas uma curta caminhada) e de dormir o
suficiente — isto pode melhorar o seu humor e perspetiva.

Realize atividades com o seu familiar autista

Os cuidadores podem juntar-se a clubes que sejam do seu interesse e do interesse do
seu filho. A partilha de interesses pode contribuir para estabelecer uma ligacdo e uma
relacdo mais profundas - permite-lhe conhecé-lo melhor como pessoa.

Desenvolva competéncias de advocacia e assertividade

Aprenda a advogar efetivamente em nome do seu familiar autista, ou juntamente com
ele. Pode encontrar workshops uteis sobre advocacia. Também pode entrar em
contacto com organizacbes de pessoas com deficiéncia para obter ajuda, ou ler
literatura sobre o assunto. Abaixo estdo algumas sugestdes sobre o assunto.

Ao advogar, comece por explicar a visdo que a sua familia tem daquilo que € uma vida
boa (especialmente a do familiar autista). Uma maneira de advogar efetivamente é
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explicar os pontos fortes do seu filho. Quando defende algo, € util ser assertivo, em vez
de agressivo ou passivo. A agressao pode levar a uma rejeicdo por alegada falta de
razoabilidade, ou pode provocar uma série de outras respostas de resisténcia. A
passividade pode levar a que nao receba recursos e servicos importantes para si ou
para a sua familia.

Ao participar numa reunido em que espera advogar:

Tente comecar de forma positiva — ndo ataque nem culpe.

Expresse claramente a sua preocupacao.

Esteja bem ciente daquilo que pretende dos outros.

Traga uma lista que possa consultar.

Sugira uma solucéo e peca sugestoes.

Se for apresentada uma nova ideia ou se surgir uma surpresa durante uma
reunido, ndo se sinta pressionado a tomar uma decisdo - peca um dia ou dois
para pensar sobre assunto.

Quando for a reunibes com profissionais, leve alguém consigo para o apoiar e
tomar notas.

Registe quem concordou em fazer o qué e quando sera feito, e envie uma cépia
para todos 0s que estiveram na reuniao.

O que os consultores de cuidadores familiares gostariam

“Se um cuidador for impaciente, rude ou hostil para com o seu familiar autista,
isso tera consequéncias nefastas e, muitas vezes, implicacbes que podem durar
toda a vida. Se o seu parceiro estiver a contribuir para os problemas de saude
mental do seu familiar autista, ou mesmo a causa-los, por favor tome medidas
para proteger o seu filho. As pessoas autistas ja tém de enfrentar muitos bullies
no mundo. O lar deve ser um lugar seguro.”

“Existem muito poucos profissionais que entendem realmente o que significa ser
autista. Tendo isso em mente, procure ajuda apenas de profissionais com um
elevado grau de conhecimento, experiéncia e compreensao da cultura autista.”

“Nunca aceite conselhos que sabe serem errados. Confie na sua intuicdo. Procure
grupos de apoio liderados por autistas, para aprender mais sobre a experiéncia
autista. Aumente a sua compreensao e, naturalmente, transformara o seu apoio e
as suas acoes, em prol do seu familiar autista.”

que os cuidadores soubessem
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“Viva a sua vida. Sirva de modelo, no que diz respeito a lidar com 0s erros.
Mostre, através do seu exemplo, como lidar com a dececéo, frustracdo, raiva e a
sensacdo de estar assoberbado. Narre as suas experiéncias quando o seu
familiar autista estiver consigo, e quando for apropriado fazé-lo. Isso ajudara o
familiar autista a crescer e saber o que dizer e fazer, quando esses sentimentos
surgirem.”

“‘Um dos aspetos mais subestimados da experiéncia autista € a intolerancia a
incerteza. Respeite esta realidade: informe o seu filho com antecedéncia quando
os planos mudam, quando estdo a ser feitos planos, quando podera ser
necessaria a ajuda dele para uma tarefa. Exigéncias de ultima hora podem, pela
propria natureza da experiéncia autista, ser muito dificeis. Agora ja sabe disso.
Agora pode encontrar outra abordagem. Este pequeno passo pode ajudar o seu

filho a sentir-se mais a vontade na sua presenca e, como resultado, menos
ansioso.”

“As diferengas sensoriais sao algo de real. Aprenda a conhecé-las e respeite-as.
N&o faca uma tempestade num copo de agua pelo facto de ter de acomoda-las, e
ndo dé desculpas aos seus familiares complicados, que interpretam as
necessidades sensoriais do seu familiar como sendo uma birra, um exagero ou
uma falta de educacédo. Se alguém duvidar de si, peca-lhe que use uma camisola
de mohair (tipo de tecido) num dia quente, e desafie-o a manter um
comportamento alegre e focado.”

“O autismo é uma forma diferente de aprender, de interagir com os outros e de
experienciar o mundo sensorial. Isto pode parecer muito abstrato, mas se
conseguir saber o que cada um destes aspetos significa para o seu familiar
autista, isso pode fazer toda a diferenca do mundo. Pode ajuda-lo a ver quaisquer
obstaculos que o seu filho autista possa estar a enfrentar, a partir de uma
perspetiva autista. Os cuidadores informados, que respeitam a cultura autista,
podem ser parceiros muito eficazes e apreciados.”

“Tenha em mente os pontos fortes e os atributos positivos do seu familiar autista,
especialmente em momentos dificeis em que h& muitos conflitos na relagao.”
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“Procurar apoio profissional e estratégias sobre como comunicar com o seu
familiar autista verbal, pode reduzir os conflitos ou discussdes, bem como um
agravamento da situagao devido a frustragdes.”

“Se o seu familiar autista (especialmente os pré-adolescentes) parece estar a
debater-se com problemas de saude mental, em especial se esté a isolar-se cada
vez mais, a ruminar, a sofrer de ansiedade social e/ou paranoia, pergunte ao seu
meédico e/ou profissional de satde mental na area do autismo.”

z

“O autocuidado é essencial para cuidadores e irmaos. E uma das maneiras de
garantir resiliéncia e empatia pelo seu filho/irmao.”

“Planeie o futuro, especialmente no que diz respeito a garantir uma habitagcao
acessivel, independente e apoiada para o seu adolescente autista, quando este
atingir a idade adulta. As familias passam por dois periodos criticos com o seu
familiar autista: o inicio da idade adulta e o inicio da idade sénior, e é possivel,
com um planeamento antecipado, reduzir o stress.”

“‘Ensine a pessoa autista adulta a defender-se a si prépria de uma forma
estruturada. Os pais ndo estardo presentes para sempre. Isto ajuda-los-a a
sentirem-se mais confiantes. Além disso, aliviard o stress e a preocupacdo dos
cuidadores, que vivem com a preocupac¢do constante de saber como é que 0 seu
filho se ira desenrascar sem eles.”

“O autista ndo esta a tentar ser malicioso — esta a tentar expressar algum tipo de
necessidade. Imagine se ndo falasse o0 mesmo idioma que todos os outros, e as
pessoas entendessem constantemente de forma errada aquilo que esta a tentar
pedir. Tente ndo levar o ‘comportamento’ de um modo pessoal — tente dar um
passo atras, e avaliar quais sao os objetivos da pessoa.”

“‘Lembre-se sempre de dar espaco ao seu familiar autista, se ele precisar. Por
vezes, ele precisa de tempo para processar as dificuldades e exprimir as suas
emocgodes.”
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Lista de Recursos

Nota: Embora existam muitos recursos de saude mental disponiveis, a lista
apresentada nesta sec¢do nao esta completa e destaca as organizagdes lideradas
por autistas. As informagdes fornecidas abaixo ndo s3do um apoio ou
recomendagcdo de qualquer opinido, informacdo, servigos, materiais,
organizagdes ou individuos contidos na lista.

OrganizacOes lideradas por autistas

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

e Autistic 4 Autistics (A4A) Ontario: https://a4aontario.com

e Adtistic Inclusive Meets: https://autisticinclusivemeets.org

e Autistic Mutual Aid society Edinburgh (AMASE): https://amase.org.uk

e Autism Network International: www.autreat.com

e Autistic Self-Advocacy Network (ASAN): https://autisticadvocacy.org

e Adtistics United Canada: www.autisticsunitedca.org

e Autistic Women & Nonbinary Network (AWN): https://awnnetwork.org

e London Autistics Standing Together: https://londonautistics.wordpress.com

Compilacéo de recursos (online e materiais para imprimir)

e AA4A List: https://ad4aontario.com/resources/

e Actually Autistic Blogs List: https://anautismobserver.wordpress.com/

e Adtistics United List: www.autisticsunitedca.org/resource-list.html

e Autistics Aloud Magazine: https://www.autisticsaloud.ca/

e ASAN Resource Library: https://autisticadvocacy.org/resources/

e AMASE Resources: https://amase.org.uk/resources/

e AWM Resource Library: https://awnnetwork.org/resource-library/

e Finding Autism Resources: https://geekclubbooks.com/resources/

e London Autistics Resource lists:
https://londonautistics.wordpress.com/resources-2/

e Ed Wiley Autism Acceptance Lending Library — Neurodiversity Library:
https://neurodiversitylibrary.org/neurodivergent-narwhals/

e Thinking Person’s Guide to Autism Resource List:
www.thinkingautismguide.com/p/resources.html
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Guias e kits de ferramentas

A guide for Autism researchers — Avoiding Ableist Language: Suggestions for
Autism Researchers (2020): www.liebertpub.com/doi/10.1089/aut.2020.0014
AASPIRE — Academic-Autistic Spectrum Partnership in Research and Education
(United States):
o Website: https://aaspire.org
o AASPIRE Healthcare Toolkit: https://autismandhealth.org
Ambitious about Autism (United Kingdom):
o Website: www.ambitiousaboutautism.org.uk
o Know Your Normal Toolkit:
www.ambitiousaboutautism.org.uk/sites/default/files/toolkits/know-your-
normal-toolkit-ambitious-about-autism.pdf
Autism Toolbox by Scottish Autism (Scotland): www.autismtoolbox.co.uk
Shaping Autism Research (United Kingdom):
www.shapingautismresearch.co.uk/post/163944360130/its-here-a-starter-pack-
for-participatory-autism
The Participatory Autism  Research  Collective (United Kingdom):
https://participatoryautismresearch.wordpress.com
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Linhas de crise

Se estiver numa emergéncia, em crise ou precisar de alguém para conversar, consulte
abaixo uma lista de numeros de telefone de todo o pais que pode contactar.

Linha SOS voz amiga. Linha de apoio emocional e prevencao
ao suicidio

213 544 545/ 912 802 669 / 963 524 660 (diariamente das 15h30
as 00h30)

SNS 24
808 24 24 24 (disponivel todos os dias, 24h por dia)

Linha do Servico de Informacdo as Vitimas de Violéncia
Doméstica

2 148 (gratuito e 24h por dia)

SMS para o numero 3060 (gratuito e ndo aparece na fatura do
telefone)

Linha da APAV (Associacdo Portuguesa de Apoio a Vitima)
116 006 (dias uteis das 9-21h)

Portugal WWWw.apav.pt

Linha de emergéncia social

144 (gratuito e para quem precisa de apoio social, com
necessidade de resposta urgente)

NUmero de Emergéncia

112 (se sentir que a sua vida esta em perigo)

SOS Crianga

116 111 (geral)/116 000 (para criancas desaparecidas)
Linha de Apoio LGBTI+

218 873 922/ 969 239 229

Horario: sextas e sabados das 20h00 as 23h00

www.ilga-portugal.pt/
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Telefone da Amizade:

22 832 35 35 (Todos os dias das 16h as 23h)
http://www.telefone-amizade.pt/

SOS Estudante

915246060 (Yorn)/969554545 (Moche)/239484020 (Fixo)

www.sosestudante.pt

Central de Atendimento a Mulher
180

https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/denuncie-violencia-contra-
a-mulher

Brasil

Centro de Valorizacado da Vida
188

https://www.cvv.orqg.br/

Canada Suicide Prevention Service

1 833 456-4566 (24/7 toll-free)

TEXT: 45645

Indigenous Hope for Wellness Help Line
1 855 242-3310

Kids Help Phone (20 years and under)
Canada-wide | 1 800 668-6868

Trans Lifeline

1 877 330-6366

(does not do non-consensual active rescue)
Assaulted Women'’s Helpline

1 866 863-0511

Emergency Department

9-1-1

Mental Health Help Line

Alberta 1 877 303-2642
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Crisis Line Association of B.C.

British

Columbia 1 800 SUICIDE (784-2433)
310-6789 (no area code needed)
Klinic Crisis Line

Manitoba 1 888 322-3019
1 877 435-7170 (suicide support line)

New Chimo Help Line
Brunswick | 1 800 667-5005

Newfoundland

Mental Health Crisis Centre

& Labrador | 1 888 737-4668
Northwest NWT Help Line
Territories | 1 800 661-0844
) Mental Health Mobile Crisis Team
Nova Scotia
1 888 429-8167
Kamatsiaqtut Nunavut Help Line
Nunavut
1 800 265-3333
_ Connex Ontario
Ontario
1 866 531-2600
Quebec National Crisis Line/
Quebec Centre de prévention du suicide de Québec
1 866 APPELLE (277-3553)
Professional Health Advice and Mental Health Support
Saskatchewan
8-1-1
Yukon Distress & Support Line
Yukon

1 844 533-3030
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Glossario de termos

Termos

Alianca terapéutica

Definicéo

O grau e a qualidade da relagdo entre o terapeuta e o
cliente, que é fundamental para a terapia.

Alistico

Termo que refere uma pessoa nédo autista.

Antidepressivo

Termo genérico que designa os medicamentos concebidos
originalmente para tratar a depressao.

Assimilacéo

Tentar adaptar-se a todos 0s outros.

Por exemplo, estar sempre sentado ao lado da mesma
pessoa na aula; envolver-se em conversa fiada com
estranhos, mesmo que nao queira.

Autigénero

Um género expresso por alguns autistas transgénero, que
indica que o seu sentido de género € profundamente
influenciado pelo seu autismo.

Autoestigma

Quando alguém acredita que é inferior por causa das suas
caracteristicas Unicas ou tracos pessoais (estigma
internalizado).

Capacitismo

“‘Um sistema que valoriza os corpos e mentes das pessoas,
com base em ideias socialmente construidas de
normalidade, inteligéncia, exceléncia e produtividade. Estas
ideias construidas estdo profundamente enraizadas na anti-
negritude, eugenia, colonialismo e capitalismo. Esta forma
de opressao sistémica leva a que as pessoas e a sociedade
determinem quem é valioso e digno com base na aparéncia
de uma pessoa e/ou na sua capacidade de [re]produzir
satisfatoriamente, de se destacar e de se "comportar”. Nao
€ necessario ter uma deficiéncia para ser vitima de
capacitismo.”  (www.talilalewis.com/blog/ableism-2020-an-
updated-definition)
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Capacitismo
internalizado

Quando uma pessoa com deficiéncia acredita e aceita as
suposi¢coes da sociedade, que percebe a deficiéncia e a
diferenca como inerentemente defeituosas, infelizes e com
menos valor intrinseco do que alguém que nao é visto como
"diferente".

Uma sindrome de distarbios psicomotores caracterizada por
periodos de estupor, negativismo, rigidez fisica, mutismo ou

. atividade  motora  excessiva, flexibilidade cerosa,
Catatonia . : . .
maneirismos incomuns, ecolalia, ecopraxia.
A sindrome estd mais associada a certas condicdes
psiquiatricas, perturba¢gdes do humor ou outras condicoes.
~ Encontrar formas de contornar coisas que sédo naturalmente
Compensacao

dificeis para as pessoas autistas.

Comunidade Autista

Uma comunidade de autistas.

Comunidade do
Autismo

Uma comunidade de autistas, familias/cuidadores de

autistas e prestadores de servicos.

Cultura Autista

E uma histéria partilhada, a forma como os autistas
comunicam, criam, experienciam e entendem o mundo ao
seu redor, de maneiras autistas unicas.

Danos sociais

Uma interacdo social que causa dano emocional, fisico ou
psicolégico.

Ecolalia

A repeticdo de palavras ou frases que uma pessoa ouviu de
outras pessoas. Comum em autistas, especialmente
criangas mais novas.

Efeitos secundéarios

Um efeito extra de um tratamento, para além da sua
finalidade principal. Por exemplo, ganhar ou perder peso
muito rapidamente ao tomar um medicamento para
melhorar o humor.
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Estereotipia

A pratica de movimentos fisicos repetitivos, como mexer 0s
dedos ou bater as maos, para ajudar no foco mental ou na
regulacdo emocional.

As estereotipias podem também fazer parte da linguagem
corporal do autista (por exemplo, estereotipias de felicidade,
estereotipias de ansiedade), sendo utilizadas para
comunicar com o0s outros. Algumas vezes as estereotipias
podem n&o ter um objetivo, e ndo ha problema algum nisso.

Fatores de resiliéncia

Aspetos de uma pessoa, ou das suas circunstancias, que se
acredita melhorarem a sua resiliéncia. Um exemplo disso é
uma rede social robusta de pessoas que a apoiam.

Manipular psicologicamente alguém, de forma a fazé-lo

Gaslighting duvidar da sua propria compreensao da realidade, ou de si
mesmo.
Uma visdo do mundo que vé a boa saude como uma
. responsabilidade pessoal e moral, que vé a vida de uma
Healthism

pessoa doente como menos digna do que a de uma pessoa
saudavel e que culpa as pessoas pela sua ma saude.

Ideacéo suicida

Pensamentos suicidas, como imaginar uma tentativa de
suicidio, ou pensar em como seria 0 mundo sem si mesmo.

Infantilizacao

Comportamento ou discurso que trata inadequadamente
alguém como uma crianca. Normalmente sentido por
pessoas com uma ampla variedade de deficiéncias,
particularmente o autismo e outras perturbacdes do
desenvolvimento.

Intolerancia a
incerteza

Dificuldade ou incapacidade de tolerar o ndo saber o que
esperar; muitos autistas tém intolerancia a incerteza.

Linguagem do
género atribuido no
nascimento (AGAB)

A linguagem AGAB ¢ utilizada para descrever o género com
gue uma pessoa foi classificada por outros a nascenca com
base em tracgos fisicos. Por exemplo: "designado feminino a

nascenca”, "designado masculino a nascenca".
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Neurodivergente

Descreve uma pessoa cujo cérebro/mente funciona de
maneira  significativamente  diferente dos padrdes
estabelecidos pela sociedade. Normalmente abreviado para
ND.

Neurodiversidade

Termo cunhado por Judy Singer. A diversidade natural nos
cérebros e mentes humanas.

Neuro-irmaos

Termo usado pela comunidade neurodivergente para se
referir a outras pessoas neurodivergentes. Serve para
realcar que estao unidos pelas suas neurologias.

Neurotipico

Uma pessoa cuja mente ndo € caracterizada por nenhuma
condicdo, como autismo, PHDA, dificuldade de
aprendizagem, etc.

Patologizar

Tratar indevidamente alguém ou alguma coisa como se
houvesse algo médica ou psicologicamente errado com ele.

Perseveracao

Repeticao persistente de tdpicos de discussdo apds deixar
de ser socialmente adequado; tendéncia para ficar agarrado
ao mesmo assunto muito tempo depois de os parceiros de
comunicacao terem perdido o interesse.

Resiliéncia

A capacidade de uma pessoa reagir bem a adversidades e
recuperar de traumas e angustias.

Ressaca social

A necessidade que uma pessoa autista pode ter de
recuperar apés um periodo de socializacdo; a recuperagao
significa frequentemente destressar, tirando um tempo para
ficar sozinho num ambiente calmo.

Roétulos de
funcionamento

Termos inudteis, tais como alto-funcionamento ou baixo-
funcionamento, que pretendem descrever as capacidades
mentais gerais de uma pessoa autista e sdo tipicamente
atribuidos pela capacidade ou incapacidade de uma pessoa
para comunicar verbalmente e pela inteligéncia que deixa
transparecer.
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O estado de estar assoberbado pelo nivel ou quantidade de
Sobrecarga sensorial | estimulacdo sensorial; relativamente comum em autistas e
outras pessoas neurodivergentes.

Um termo abrangente para respostas duradouras a um
acontecimento extremamente doloroso ou perturbador, bem
Trauma como a intensa preocupacdo de que o acontecimento se
repita, ou o evitamento de tudo o que faz lembrar o
acontecimento.
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