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Resumo

Gikovate, Carla Gruber; Féres-Carneiro, Terezinha. Diagndstico de
autismo na idade adulta: o antes e o depois. Rio de Janeiro, 2024.
114p. Tese de Doutorado — Programa de Pds- Graduacdo em Psicologia
Clinica, Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro.

Esta tese teve como objetivo conhecer a experiéncia de vida e 0s
sentimentos de pessoas adultas que tiveram conhecimento do seu diagnéstico de
autismo apds 18 anos de idade. Foi realizada uma pesquisa qualitativa na qual 12
autistas foram entrevistados. Os resultados foram analisados de acordo com o
método de analise de contelido, na sua vertente categorial. A partir da analise do
material, emergiram cinco categorias relacionadas aos relatos de vida: dificuldade
social como o ponto central; questdes sensoriais; dificuldade de linguagem e a
ingenuidade; rigidez/comportamento repetitivos; facilidades/vantagens que o
autismo trouxe e sete categorias relacionadas aos sentimentos e mudancas apés
receber o diagndstico: alexitimia; alivio; revisitacdo do passado; autocompaixao;
direitos adquiridos; identidade pessoal; identidade social. Os dados desta
investigacdo formam organizados e detalhados em quatro artigos. O primeiro
deles, Autismo em adultos: relatos de vida apds um diagnostico tardio, explorou
relatos de vida, presentes e passados, deste grupo de pessoas, e observou-se que
sdo frequentes as experiéncias dolorosas relacionadas as dificuldades sociais,
sensoriais e de linguagem. O segundo, Autismo em adultos: sentimentos e
mudancas apés o diagndstico tardio, investigou os sentimentos e 0 que mudou na
vida dos entrevistados apos o diagndstico, verificando-se o alivio como algo
muito frequente, seguido por um entendimento do passado e um aumento do
respeito pelas proprias peculiaridades e escolhas. O terceiro artigo, “Afinal, sou
autista ou tenho autismo?”: a identidade em foco, buscou entender como estes
adultos veem 0 seu autismo, o impacto do diagndstico na construcdo da sua
identidade pessoal e social. Os resultados sugeriram que € comum a percepg¢édo do
autismo como algo inseparavel da identidade da pessoa, apesar de muitas vezes

existir davida sobre comunicar socialmente o diagnostico. Por fim, o quarto e



altimo artigo, Neurodiversidade: um novo diagnostico?, apresentou uma revisdo
e reflexdo sobre o que é a neurodiversidade, se este termo pode ser usado como
um diagnostico médico e como este movimento se relaciona com os diferentes

modelos de deficiéncia.

Palavras-chave

Autismo; diagnostico tardio; sentimentos; identidade



Abstract

Gikovate, Carla Gruber; Féres-Carneiro, Terezinha (Advisor). Receiving
an autism diagnosis in adulthood: before and after. Rio de Janeiro, 2024.
114p. Doctoral thesis — Programa de Pds- Graduacdo em Psicologia
Clinica, Pontificia Universidade Catélica do Rio de Janeiro.

The aim of this thesis was to understand the life experience and feelings of
adults who became aware of their autism diagnosis after 18 years of age. A
qualitative research was conducted in which 12 autistic people were interviewed.
The results were analyzed according to the content analysis method, using a
categorical approach. From the analysis of the material, five categories related to
life experience emerged (social difficulties as the main point; sensory issues;
language difficulties and naivety; rigidity/repetitive behavior; facilities/advantages
that autism brought) and seven categories related to feelings and changes after
receiving the diagnosis (alexithymia; relief; revisiting the past; self-compassion;
acquired rights, personal identity; social identity). The data from this investigation
is organized and detailed in four articles. The first of them, Autism in adults: life
experiences after a late diagnosis, explored life narratives, present and past, of this
group of people, and it was observed that painful experiences related to social,
sensory and language difficulties are common. The second, Autism in adults:
feelings and changes after late diagnosis, investigated the feelings and what
changed in the lives of those interviewed after the diagnosis, obtaining as a result
that relief is a very common sentiment, followed by an understanding of the past
and an increase in self-respect. The third article, “After all, am I autistic or do I
have autism?”: identity in focus, sought to understand how this group of adults see
their autism, the impact of the diagnosis on the construction of their personal and
social identity. The results suggested that it is common to perceive autism as
something inseparable from the person's identity, although there is often doubt
about communicating the diagnosis socially. Finally, the fourth and final article,
Neurodiversity: a new diagnosis?, presented a review and reflection on what
neurodiversity is, whether it can be used as a medical diagnosis and how this

movement relates to different models of disability.
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Introducéo

As primeiras descricbes formais na literatura do que atualmente é
classificado como o transtorno do espectro do autismo (TEA) foram publicadas
por Leo Kanner em 1943. O autor se utilizou do termo “autismo” para descrever
as dificuldades na interacdo social apresentadas pelas criancas incluidas nos
relatos observacionais. Nas décadas seguintes, o autismo se fortaleceu como uma
entidade diagndstica e passou a ser estudado por muitos pesquisadores. O primeira
caso descrito por Kanner, um menino de 5 anos chamado Donald Triplett (“Caso
1”’), viveu até 89 anos e faleceu em 2023, ap6s viajar pelo mundo. Viveu uma vida
autdbnoma, produtiva e em contato com a sua comunidade, o que lhe garantiu
cuidado e suporte, quando necessarios (Golt & Kana, 2022). Assim como
Donald, até poucas décadas atras, os adultos autistas eram pessoas que receberam
o diagnostico na infancia e cresceram.

Inicialmente considerado um transtorno raro, dados recentes apontam ser o
transtorno do espectro autista algo muito frequente, com prevaléncia estimada em
1 para cada 36 criancas (Maenner et al., 2023) e com 2,21% dos adultos
americanos satisfazendo os critérios para este diagnostico (Centers for diseases
control and prevention [CDC], 2017). Em um estudo recente, a prevaléncia de
autismo no mundo foi revista, considerando os impactos geogréaficos, étnicos e
sociecondmicos, chegando-se ao nimero de 1% da populacdo mundial (Zeidan,
2022).

Os sintomas do transtorno do espectro autista (ou autismo, aqui usado
como sinbnimo) podem surgir desde o0s primeiros meses de vida ou ap6s um
periodo de desenvolvimento normal (com regressdo no desenvolvimento ao redor
de 18 meses de vida). Na maior parte das vezes, o diagndstico de autismo é
realizado na infancia, baseado em sintomas observados durante a avaliagédo
médica, acrescidos de relatos dos pais, terapeutas e da escola. Atualmente, com o
diagnostico e a intervencdo precoce, 0s sintomas podem apresentar melhora
significativa (MacDonald, Parry-Cruwys, Dupere & Ahearn, 2014), aumentando
as chances de uma vida auténoma e funcional no futuro. No entanto, na grande

maioria dos casos, as peculiaridades do comportamento descritos da infancia
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tendem a permanecer presentes ao longo da vida adulta, mesmo que em grau
menor.

O autismo é considerado uma desordem neurobioldgica, de maltiplas
etiologias, com forte influéncia genética, que se caracteriza por prejuizos nas areas
de comunicacédo social, acompanhado por padrdes repetitivos de comportamentos
e interesses (Wing e Gould, 1979; Lord et al., 2020). Nas Gltimas décadas, 0s
critérios diagnosticos de autismo sofreram modificagdes importantes. A partir da
quinta edicdo do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais -
DSM-5 (American Psychiatric Association [APA], 2013), autismo passou a ser
entendido como um espectro, isto é, uma sindrome comportamental na qual
encontramos um leque de gravidade para o conjunto de sintomas (ou
caracteristicas) descritos acima. Esta é a base do conceito de espectro do autismo:
em um extremo 0s quadros severos (autismo ndo verbal) e no outro os quadros
leves, que no DSM IV (American Psychiatric Association — [APA], 2000) eram
denominados sindrome de Asperger (quando ndo existia atraso na aquisi¢cdo da
fala). Entre esses dois extremos sdo encontrados os graus intermediarios de
autismo.

Estas mudancas conceituais, acompanhadas por grande aumento na
divulgacdo e reconhecimento do autismo, inclusive nos meios de comunicagédo
ndo cientificos, permitiram a realizacdo do diagndstico em quadros clinicos leves,
até mesmo em adultos e idosos. Com isto, é crescente 0 nimero de pessoas
adultas, que procuram servicos medicos objetivando compreender se suas
caracteristicas (e dificuldades) satisfazem os critérios diagnosticos atuais de
autismo. E importante notar que a mudanca dos conceitos do autismo é recente
(APA, 2013), e muitos dos individuos que buscam diagndstico hoje nasceram
antes destas alteracdes, nas décadas de 60, 70 ou 80 (Hickey, Crabtree & Stott,
2018).

Estas pessoas, adultas e idosas, denominados por Lai e Baron-Cohen
(2015) como “lost generation” (geracao perdida), recebem o diagnostico de
autismo de forma tardia, apesar de, na maioria das vezes, trazerem histérias de
vida com muita dor e tristeza. Relatam falta de entendimento de suas dificuldades
sociais, lembranca de anos de bullyng no ambiente escolar e uma severa menos

valia.
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Relacionado com os dados acima, é conhecido o fato de que pessoas
autistas apresentam maior prevaléncia de outros transtornos mentais como
depresséo e ansiedade, especialmente quando diagnosticados tardiamente (Jadav
& Bal, 2022). E possivel que o desconhecimento da causa de suas diferencas e
dificuldades seja um agravante em termos de sofrimento mental, e que o
recebimento do diagndstico, mesmo que tardiamente, possa estar associado com
alivio e maior compreensdo (Punshon; Skirrow & Murphy, 2009).

A revelacdo do diagnostico, como uma explicacdo para as dificuldades
vividas ao longo da vida, permite o inicio de uma nova fase, com a possibilidade
de ressignificar vivéncias. Utilizado por pessoas autistas, o termo biographical
illumination, que se traduz de forma literal como “iluminagdo biografica”, trata da
possibilidade de olhar sua historia de vida com outra perspectiva, apds receber o
diagnostico formal. Sendo assim, para pessoas que receberam um diagndstico
tardio, a iluminacdo biografica traz a possibilidade de um olhar mais
compreensivo acerca das dificuldades e particularidades vivenciadas (Tan, 2018).

Diante do cenéario apresentado, é fundamental conhecer os impactos do
diagnostico tardio de autismo e as vivéncias associadas a ele, compreendendo os
pensamentos e sentimentos, assim como as mudancgas na forma de se ver e de ser
visto socialmente. Nesse sentido, deve-se abordar de que modo o diagnostico de
autismo € percebido pelo individuo e pela sociedade, explorando aspectos
positivos e negativos da construcdo da identidade pessoal e social (Davies et al.,
2023).

Além disso, é de grande importancia a compreensdo de que a concepg¢éo
atual do diagnostico de autismo se da através de um modelo médico da
deficiéncia, que possui seu foco em evidenciar as incapacidades e reduzir (ou
eliminar) sintomas (Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman & Hutman, 2013).
Recentemente, este modelo vem sendo questionado pelo movimento sociopolitico
da Neurodiversidade, que trabalha com a possibilidade de se olhar as habillidades
e valorizar as diferengas, em contraste com a imposicdo de um padrdo normativo
de funcionalidade (Singer, 1999). Sendo assim, o presente trabalho buscou um
olhar de valorizacdo das subjetividades e caracteristicas individuais, ao abordar as

dificuldades e facilidades vivenciadas no autismo, por pessoas adultas.
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Considerando que grande parte da bibliografia encontrada se refere a
estudos realizados em outros paises, e que os diagnosticos de salde mental
possuem uma importante base social e cultural, torna-se importante conhecer a
experiéncia de ser um adulto autista no Brasil. Em 2024, o Mapa Autismo Brasil
(MAB, 2024), iniciativa ndo governamental liderada pelo Nucleo de Autismo e
Neurodiversidade da Universidade de Brasilia, buscou, de forma pioneira, trazer
dados quantitativos a respeito das vivéncias e especificidades do autismo no
Brasil. Sendo assim, é de fundamental importancia que se possa contar com
estudos qualitativos brasileiros para complementar e trazer uma compreensdo
aprofundada a respeito das experiéncias por trads dos nimeros absolutos do estudo

quantitativo.

Para fim de apresentacdo desta pesquisa, cujo objetivo era conhecer a
experiéncia de pessoas adultas que tiveram conhecimento do seu diagndstico de
autismo apds 18 anos de idade, esta tese de Doutorado foi desmembrada em
quarto artigos. O primeiro deles, Autismo em adultos: relatos de vida apds um
diagndstico tardio, explorou os relatos de vida, presentes e passados, deste grupo
de pessoas. O segundo, Autismo em adultos: sentimentos e mudancas apos o
diagnéstico tardio, investigou os sentimentos e o que mudou na vida dos
entrevistados apods o diagndstico. O terceiro artigo, “Afinal, sou autista ou tenho
autismo?”’: a identidade em foco,buscou entender como estes adultos veem o seu
autismo, o impacto do diagnostico na construcdo da sua identidade pessoal e
social. Por fim, o quarto e utimo artigo, Neurodiversidade: um novo
diagndstico?, apresentou uma revisao e reflexao sobre o que é a neurodiversidade,
se este termo pode ser usado como um diagndstico médico e como este

movimento se relaciona com os diferentes modelos de deficiéncia.
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Autismo em adultos: relatos de vida ap6s um diagnostico tardio
Autism in adults: life experiences after a late diagnosis

Resumo: Anteriormente considerado um transtorno raro da infancia, hoje
0 autismo é um diagnéstico frequente e com crescente demanda em todas as faixas
etarias, incluindo pessoas que ndo receberam diagnostico na infancia, mas que
percebem caracteristicas desta condicdo. Este estudo, que faz parte de uma
pesquisa mais ampla sobre a experiéncia de adultos brasileiros que receberam
diagndstico do transtorno do espectro autista (TEA) ap6s 18 anos, tem como
objetivo explorar os relatos de vida, presentes e passados, deste grupo de pessoas.
Para tal, realizou-se uma pesquisa qualitativa na qual foram entrevistados 12
participantes e os dados coletados foram analisados a partir do método de analise
de conteldo, na sua vertente categorial. Na analise das entrevistas emergiram
vérias categorias de analise. Considerando o objetivo deste trabalho, serdo
apresentadas e discutidas as seguintes categorias: dificuldade social como o ponto
central; questdes sensoriais; dificuldade de linguagem e a ingenuidade;
rigidez/comportamento repetitivos; e facilidades/vantagens que o autismo trouxe.
Observou-se que a dificuldade social se manteve como algo central, mesmo em
um grupo de adultos com quadros de autismo leve, assim como as queixas
sensoriais, a dificuldade para o entendimento de linguagem figurada e a rigidez. O
hiperfoco atencional é citado como algo positivo e que traz facilidade para o dia a
dia. Concluiu-se que as caracteristicas descritas acima se mostram muito presentes
na vida deste grupo de autistas, com significativo prejuizo para o dia a dia.
Palavras-chave: Autismo adulto; Experiéncia de vida; Dificuldades; Facilidades

Abstract: Previously considered a rare childhood disorder, autism today is a
frequent diagnosis with increasing demand in all age groups, including people
who were not diagnosed in childhood, but who perceive characteristics of this
condition. This study, which is part of a broader research on the experience of
Brazilian adults who were diagnosed with autism spectrum disorder (ASD) after
18 years, aims to explore the life stories, present and past, of this group of people.
To this end, a qualitative research was carried out in which 12 participants were
interviewed and the data were analyzed using the content analysis method, in its
categorical aspect. Considering the objective of this work, in the analysis of the
interviews, these categories emerged: social difficulty as the central point, sensory
issues, language difficulties and naivety, rigidity/repetitive behavior, and
facilities/advantages that autism brought. It was observed that social difficulties
remained a central issue, even in a group of adults with mild autism, as well as
sensory complaints, difficulty understanding figurative language and rigidity.
Attentional hyperfocus is cited as something positive, that brings facilities to
everyday life. It was concluded that the characteristics described above are present
in the lives of this group of autistic people, with significant disadvantage to their
daily lives

Keywords: Adult autism; Life experience; Difficulties; Facilities
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Descrito originalmente como um transtorno da infancia e denominado
como Autismo Infantil até 1987, quando surgiu a edicdo revisada do DSM IlI
(DSM 111-R, APA 1987), o conceito desta condicdo vem se modificando muito
nas Ultimas décadas: de uma doenca se tornou um transtorno e, mais
recentemente, artigos falam em condicdo (Bottema-Beutel, Kapp, Lester, Sasson
& Hand, 2021); de algo restrito a infancia, passou a se chamar transtorno do
espectro autista (TEA), sem limite de idade, e com diferentes graus de severidade.
Falar de autismo em adulto € coisa recente, como ressaltam Howlin e Moss
(2012).

Um adulto autista pode ser alguém que recebeu um diagnéstico na infancia
e cresceu ou alguém que sé soube do seu autismo ap6s a adolescéncia.
Conceitualmente, hoje se entende que as dificuldades sociais relacionadas com o
autismo podem se fazer presentes tardiamente, quando as demandas sociais
excedem o limite das habilidades da pessoa ou quando ficam mascarados por
possiveis estratégias de aprendizado ao longo da vida (APA, 2013).

Certamente os diagnoésticos tardios de autismo ocorrem em pessoas com
quadros mais sutis, sendo o inverso também verdadeiro: quadros mais severos,
diagnostico mais precoce (Mandell, Novak & Zubritsky, 2005). DePape e Lindsay
(2016) estimaram que a prevaléncia de autismo em adultos maiores de 18 anos
seria de 2,21% da populacéao, sendo, portanto, uma condicao bastante frequente.

Apesar de ndo existir nos manuais oficiais para diagndstico em salde
mental, DSM ou CID, critérios especificos para o diagndstico de autismo em
adultos, algumas diretrizes ja foram propostas. O UK National Institute of Health
and Care Excellence (2012) sugere que a avaliagdo diagnéstica de autismo em
adulto deve ser realizada se existir um quadro com, pelo menos, um dos seguintes
indicadores: dificuldade para iniciar ou sustentar um relacionamento social,
dificuldade para conseguir ou sustentar um emprego, histérico de questbes do
neurodesenvolvimento e necessidade anterior (ou atual) de avaliacdo em servico
de saide mental. Vale ressaltar que existem também vérias escalas que se
propdem a identificar tracos de autismo como, por exemplo, a Autism Spectrum
Quotient para adultos (Booth et al., 2013) ou ADOS modulo 4 (Lord et al., 2000).
Importante reforcar que, seja qual for o método de avaliacdo (qualitativo ou

quantitativo), é fundamental avaliar se existe um prejuizo funcional e como foi o
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historico de desenvolvimento da pessoa, se possivel com dados de outros
membros da familia, como afirmam Lai & Baron-Cohen (2015).

O outro desafio é encontrar profissionais para diagnosticar e acompanhar
adultos autistas, seja na area de salde mental ou na area clinica. A propria
avaliacdo da existéncia (ou ndo) de prejuizo funcional requer treino e
conhecimento especifico. Anderson & Butt (2018), em um estudo qualitativo
realizado nos EUA, com autistas (19 a 31 anos) e suas familias, relataram grande
dificuldade de acesso aos servicos especializados em autismo para adultos. Dados
semelhantes foram descritos na Inglaterra (Crane, Adams, Harper, Welch &
Pellicano, 2019) onde, atraves de entrevistas com 130 jovens autistas, ficou bem
demonstrada a severa dificuldade para acessar os servicos de satde mental.

Uma outra mudancga importante ocorreu na producgéo cientifica, no campo
do autismo: a literatura mais antiga se baseava em dados obtidos através de relatos
de pais ou cuidadores, e hoje cresce o entendimento do tema a partir de relatos dos
proprios autistas. Estes relatos véem criando uma narrativa alternativa, que integra
0 autismo com a identidade das pessoas e que foca no entendimento das
experiéncias, dos desafios, dificuldades e facilidades, como ressaltou Sinclair
(2013). Considerando este cenario, e a escassez de pesquisas no Brasil sobre
autismo em adultos, este trabalho, que faz parte de uma pesquisa mais ampla
sobre o tema, tem como objetivo investigar os relatos de experiéncias de vida,
presentes e passadas, de pessoas brasileiras que receberam o diagndstico de

autismo apos 18 anos.

1.1
Método

Foi realizado um estudo de campo, utilizando uma metodologia
qualitativa.
1.1.1

Participantes

Participaram desta pesquisa 12 pessoas, sendo 6 de cada sexo bioldgico,
das camadas médias da populacdo (segundo Gilberto Velho, 1994, considerando o

nivel de escolaridade, o acesso a médico particular e o estilo de vida), que
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receberam o diagnostico de transtorno do espectro do autismo segundo o DSM-5
(APA, 2013), somente ap6s 0s 18 anos de idade e ha, pelo menos, 12 meses.

O grupo de participantes foi composto por pessoas que procuraram a
pesquisadora (que é médica especialista em autismo e com ampla experiéncia na
area) por demanda espontanea, para atendimento em consultorio particular,
objetivando saber se apresentavam critério diagndstico para autismo, entre 2006 e
2022. Foram incluidos todos os pacientes que procuraram a avaliacdo, maiores de
18 anos, no intervalo de tempo indicado acima, que, apds a consulta de avaliacdo
clinica qualitativa e usando os critérios diagndsticos oficiais do CID 10 (WHO,
1983) e DSM-5 (APA, 2013), fechavam diagndstico de transtorno do espectro
autista (neste trabalho, o termo autismo serd usado como sinénimo de TEA). A
avaliagdo clinica qualitativa foi composta por uma anamnese detalhada, com
dados sobre o desenvolvimento desde a infancia (com a participacdo de
familiares, quando possivel), observacdo das habilidades linguisticas, verbais e
ndo verbais, como conversacdo, estrutura da narrativa, entendimento das
perguntas, uso e compreensdo de linguagem simbdlica, (entendimento de piadas e
ditados populares) e qualidade do contato ocular. Todos os pacientes que foram
convidados para participar da pesquisa aceitaram o convite.

Os participantes apresentavam idade entre 21 e 44 anos, com 11 dos 12
entrevistados com nivel superior (sendo 6, completo e 5 em curso) e 1 com ensino
médio completo, curso técnico. Foram excluidas da amostra pessoas com
deficiéncia intelectual, confirmada pela avaliagdo clinica, segundo o DSM-5
(APA, 2013). Esta exclusdo tem como objetivo selecionar pessoas que
apresentem habilidades cognitiva e linguistica que viabilizem compreender e
responder as perguntas da entrevista.

Todos os participantes receberam o diagndstico de transtorno do espectro
do autismo ap6s consulta médica de avaliacdo, realizada pela propria
pesquisadora, de forma presencial em 8 casos, e de forma remota (durante a
pandemia de Covid), em 4 casos. No grupo dos participantes, alguns individuos
realizaram somente a consulta de avaliacdo e diagndstico, enquanto outros se
encontravam em acompanhamento meédico.

Para apresentacdo dos resultados, e buscando preservar o anonimato dos
participantes, os mesmos foram denominados de P1 a P12. A tabela 1 apresenta

detalhes dos participantes do estudo.



Tabela 1.

Dados sociobiograficos dos participantes
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Tempo
Ocupagdo na Idade na Idade no decorrido
Sexo
data da entrevista | diagndstico entre Estado Civil
Bioldgico
entrevista (anos) (anos) diagndstico
e entrevista
Solteira
Estudante
lanoel (mora com
P1 F Universitario 21 20
més a
Ciéncias Sociais
namorada)
P2 F Bidloga 24 22 2 anos Solteira
Estudante
P3 F Universitario 27 23 4 anos Solteira
Artes Visuais
Estudante
P4 F Universitario 24 22 2 anos Solteira
Psicologia
P5 F Pedagoga 41 40 1ano Solteira
P6 F Jornalista 26 25 1ano Solteira
Professor
P7 M 41 33 9 anos Solteiro
Universitario
Estudante
P8 M Universitario 24 18 5 anos Solteiro
Belas Artes
P9 M Administrador 41 23 18 anos Solteiro
lanoeb6
P10 M Metalurgico 44 42 Casado
meses
Tecnédlogo da
P11 M 33 18 15 anos Solteiro
Informacdo
Estudante
3anose3
P12 M Universitario 21 18 Solteiro
meses

Letras
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1.1.2

Instrumentos

Foi utilizada uma entrevista com roteiro semi-estruturado, com
énfase nos seguintes eixos tematicos: historia de vida, sentimentos e mudancas
apos o diagnostico de autismo e construgcdo da identidade. Além da entrevista,
foram coletados dados sociodemograficos descritos na Tabela 1.

1.1.3

Procedimentos

Os participantes foram contatados, via WhatsApp, pela
pesquisadora com o0 convite para participar da pesquisa, com uma breve
explicagdo do assunto do trabalho e do formato remoto das entrevistas (utilizando
a plataforma Zoom, com gravacdo, para posterior transcri¢cdo). As transcrigdes
foram realizadas de forma literal, sem correc¢fes na estrutura das frases e as pausas
foram sinalizadas com trés pontos. Um entrevistado (P12) relatou desconforto
com o formato “ao vivo” pelo Zoom e indagou a possibilidade de responder o
roteiro semiestruturada por escrito, sendo atendido na sua solicitacao.

O projeto para a realizacdo desta pesquisa foi aprovado pela Camara de
Etica da instituicio (SGOC 462687) onde a pesquisa foi desenvolvida e os
participantes, apds a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
concordaram em participar.

Os dados coletados foram analisados a partir do método de analise de
contetdo, na sua vertente categorial, tal como proposto por Bardin (2016). A
analise de conteudo é uma abordagem metodoldgica utilizada para estudar o
contetdo de diferentes tipos de materiais, como textos, imagens, audio e video. A
vertente categorial proposta pela referida autora € uma das técnicas dessa analise,
e se concentra na organizacdo e classificacdo do contelido em categorias tematicas
ou conceitos, a partir de semelhancas e afinidades. Este foi o trajeto de analise do
material coletado neste trabalho, iniciando pela realizacio de uma “leitura
flutuante”, sem pré-concepgdes, das respostas obtidas nas entrevistas, para
posterior identificacdo de temas recorrentes, elaboracéo das categorias tematicas e
a compreensdo mais aprofundada do significado subjacente ao conteudo

analisado.
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1.2

Analise e discussao dos resultados

Da analise das entrevistas emergiram varias categorias. Considerando o
objetivo deste trabalho, de conhecer os relatos de experiéncias de vida dos
participantes, serdo apresentadas e discutidas as seguintes categorias: dificuldade
social como o ponto central; questdes sensoriais; dificuldade de linguagem e a
ingenuidade; rigidez/comportamento repetitivos; e facilidades/vantagens que o
autismo trouxe. Tendo em vista que ndo existe na literatura um consenso de qual a
melhor forma de se referir a este grupo, neste trabalho serdo usados de forma

intercalada termos como pessoa autista, pessoa com autismo ou autistas.

1.2.1

A dificuldade social como o ponto central

A procura por um entendimento do que € essencial ou especifico do
transtorno do espectro do autismo ndo é algo recente. Kanner (1943), em seu
artigo classico, argumentou ser o déficit social algo primario no autismo, apesar
de demonstrar ambiguidade quanto a causa deste déficit (um defeito
constitucional biolégico ou algo ambiental relacionado com o comportamento dos
pais?). Trabalhos subsequentes colocaram o déficit social como secundario ao
déficit na percepc¢do, linguagem e cognicdo (Damasio & Maurer, 1978). Outros
importantes autores (Rutter, 1983; Fein, Pennington, Markowitz, Braverman &
Waterhouse, 1986), na década de 1980, retornaram a afirmativa de que no autismo
o0 déficit social e afetivo é primario e especifico, e ndo secundario a outros déficits
cognitivos.

Longe da discussao académica acima, em diversos relatos, os participantes
deste trabalho referem ser a questdo social o ponto central das dificuldades

vivenciadas por eles.

O principal problema era a dificuldade social, que antes chegou
a ser cogitada até mesmo como uma fobia, anteriormente por
outros profissionais...principalmente em relagdo a contato com
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publico ou pessoas fora de familiares muito proximos. Sempre
assimilei [as caracteristicas] a timidez, mesmo tendo uma
sensacdo de que era “estranho”. Ou, no minimo, diferente dos
outros jovens. Em colbnias de férias ou cursos, eu era bastante
isolado e frequentemente acabavam cagoando de mim por algum
maneirismo que chamava atencdo. Até hoje tenho muitos
problemas para me socializar. Principalmente falar e conversar
em trocas rapidas de fala (P12).

[dificuldade ainda hoje] Dificuldades sociais, principalmente.
Hoje eu ndo namoro e nem nada do tipo (P9).

[a maior dificuldade €] Comportamento. Eu ainda ndo consigo
chegar em lugares com muitas pessoas, ndo consigo transmitir 0s
meus sentimentos, isso é muito dificil. O dia do meu aniversario
é o pior dia da minha vida, porque as pessoas querem me abracar
e eu nao sei retribuir aquele mesmo sentimento, que a pessoa
vem t&o alegre. As vezes, algum amigo... Teve uns dias atras que
um amigo de trabalho que eu ndo via ha 10 anos me viu e deu
um sorriso tao grande... Fez aquele gesto... E eu falei “Oi, tudo
bom?”. Entdo isso para mim ¢ uma dificuldade que parecia que
eu tava fazendo uma desfeita, mas nao era isso. Eu ndo consigo
retribuir aquilo, passar a mesma coisa que ele sentiu, mesmo
sentindo. Eu amei reencontrar ele, mas eu ndo sei fazer isso.
Muito dificil para mim (P10).

As dificuldades sociais podem resultar de diferentes inabilidades,
isoladamente ou em conjunto, da dificuldade para “ler” as expressodes faciais no
rosto (Yeung, 2022), do pobre entendimento ou uso da linguagem verbal, do nao
entendimento das pistas ndo verbais da linguagem (Vogindroukas, Stankova,
Chelas & Proedrou, 2022), da falta de vivéncia e experiéncia social (DePape et al.,
2016), da dificuldade para olhar (ou sentir) pela perspectiva do outro (Happe,
2015) e, principalmente, pela dificuldade para integrar todas estas questdes, em
tempo real, enquanto se vive. Muitos autistas que receberam o diagndstico tardio
referem que, apesar de ndo saberem o que tinha de “errado” com eles, sempre
souberam que eram diferentes (Leedham, Thompson, Smith & Freeth, 2020),
estranhos ou “esquisitos”, o que também pode ser bem ilustrado nos relatos dos

entrevistados desta pesquisa.

Eu sempre me achei diferente das outras pessoas e palavras
como ‘“estranha”, “diferente” sempre foram usadas pra me
descrever. Claramente eu ndo lutava na mesma linha que todo
mundo, mas eu ndo sabia se tinha alguma coisa ou se talvez
fosse minha personalidade (P4).
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Eu queria me sentir menos "esquisito”. Eu uso esse termo porque
foi 0 que meu irméo mais velho sempre usou. Ele foi o primeiro
a notar que eu era socialmente estranho, e mesmo que o termo
possa conter uma carga pejorativa, ndo vejo dessa forma.
Principalmente porque concordo que sim, tenho algumas
estranhezas e momentos bem diferentes e estranhos (P12).

Mesmo levando em consideragdo a necessidade dos trés indicadores
fundamentais para se fechar um diagnostico de autismo (déficits persistentes na
comunicagdo, interagdo social e padrbes de comportamento repetitivos), nos
relatos autobiograficos a dificuldade social é frequentemente colocada em
primeiro plano. Temple Grandin (2020), em seu livro com relatos autobiograficos
sobre ser diferente (mas ndo menos), apresenta quatorze histérias de adultos com
autismo que conseguiram se profissionalizar e ser independentes. Mesmo neste
grupo de pessoas, que infelizmente ndo representa a evolugcdo da maioria dos
autistas, o relato de dificuldade social persistente se faz presente. Igualmente
frequente é o relato de bullyng, soliddo e a auséncia “de um ombro para chorar”,
como afirmou um veterinario de 51 anos, um dos entrevistados do livro.

Park et al. (2020) realizaram um estudo de metanéalise sobre a prevaléncia
de bullyng em estudantes com autismo, chegando a 67% nesta populacdo. Ainda
com dados deste estudo, o risco de ser vitima de bullyng é significativamente
maior para autistas do que para os alunos com desenvolvimento tipico ou com
outras deficiéncias, e a dimensdo dos déficits de interacdo social e de
comunicacgdo apresenta relacédo direta com esta vulnerabilidade.

A experiéncia de bullyng e o apontar social (com julgamento) para as
peculiaridades dos comportamentos que fogem do tipico, com frequéncia, é vivida
como algo dificil, que gera tristeza, menos valia e medo, como bem identificado

nas falas a seguir.

Eu ndo conseguia perceber ou entender porque eu era tao
diferente dos outros. E as pessoas ficavam nessa, falando que eu
era burra e um monte de besteira. No colégio, as pessoas
notavam que eu era diferente e ao invés de pensar “Poxa, ela s6
¢ diferente”. Nao, o povo macetava minha cabega e isso me fazia
muito mal, eu me sentia muito diferente dos outros (P2).

E as pessoas queriam fazer coisas que, até hoje, sdo coisas que
eu ndo quero fazer. Elas tinham uma maturidade adolescente.
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Comegou a aparecer na mente dos meus colegas e afastou
eles de mim. Ai eu comecei a receber muito bullying. Bullying
porque eu tinha dificuldade de lembrar de raspar minhas
pernas... Bullying porque... é... Tinha bullying para tudo que
era lado. Eu ainda era meio gordinha, entdo ja tinha o bullying
natural disso, usava oculos... E ai eu fui me fechando cada vez
mais no meu mundo de fantasia. E as pessoas ndo queriam mais
saber do meu mundo de fantasia. Entdo eu me fechei muito nele.
E eu comecei a ler muitos livros, eu fiquei viciada em livro. Eu
sO queria ler livros. Eu levava livro para a escola e ficava lendo.
Eu fazia o dever de casa super-rapido, porque era assim, sempre
fui muito inteligente. Eu fazia o dever de casa em 2 minutos e
ficava lendo o resto da aula. E até na  faculdade, eu  sofri
bullying. Porque ndo ia em festa, ndo bebia. E sofri bullying
geral. N&o bebo até hoje, ndo vou em festa até hoje (P6).

Eu ficava com esses fantasmas na cabeca e eu tinha sofrido
bullying no ensino médio, no segundo e terceiro ano do ensino
médio, eu também ficava com medo de chegar nas pessoas. De
ter alguma interacdo com as pessoas...Acho que eu tinha medo
de sofrer bullying novamente, ai eu tinha uma certa dificuldade
de me expressar com algumas pessoas da faculdade. E com esse
pensamento, isso agravava tambem esses fantasmas que eu
tinha. Entdo, era muita carga negativa mesmo (P9)

Neste cenario, esta bem descrita a alta frequéncia de transtornos mentais
como comorbidade em pessoas autistas, sendo a prevaléncia ao longo da vida de
42% para transtorno de ansiedade e 37% para depressdo (Hollocks, Lerh, Magiati,
Meiser-Stedman & Brugha, 2019). Este fato pode corresponder a uma
coocorréncia biolégica (entre o autismo e entre transtornos psiquiatricos) ou
representar uma consequéncia do desgaste psiquico de viver em um mundo sem as
mesmas habilidades de leitura social que os demais, por vezes acompanhado por
dificuldades no processamento sensorial e grande rigidez. A percepcdo da
diferenca, principalmente quando ainda ndo nomeada como um diagndstico, traz
em si as angustias da subjetividade do comportamento humano, onde sempre é
possivel se tratar como escolha ou falta de esforco alguma dificuldade evidente. O
sofrimento, a ansiedade e a depressdo estdo muito presentes nas falas dos

participantes.

E eu tomava remédios e sé que eu nunca melhorava. Eu estava
sempre ruim, com muita ansiedade, (...) parece que eu estava
sempre estagnada (P1).
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Apesar de tirar nota boa na universidade, eu acabei entrando
numa depressdo muito  grande. N&o queria mais viver, ndo via
futuro para mim. Isso ndo veio do nada, na verdade. Acho que se
eu pensar, eu penso esse pensamento desde que eu tinha 12 anos,
que eu penso assim. Mas aos 23, eu tinha chegado no meu limite
(P6)

Muito sofrida [a vida antes do diagndstico]. Sofrida assim no
sentido de ndo entender nada (P10).

Chou, Wang, Hsiao, Hu e Yen (2020) demonstraram que adolescentes com
autismo de alto desempenho que foram vitimas de bullyng apresentavam
depressdo e ansiedade mais severa do que 0s autistas que nunca sofreram as
mesmas violéncias. Park et al. (2020), como citado anteriormente, ressaltam que
os deficits na interagcdo social e de comunicacdo apresentam relagdo direta com
bullyng em autistas, ficando clara a necessidade de prevencédo e intervencdo na
area de habilidade social com objetivo de aumentar bem-estar e reduzir
comorbidades psiquiétricas.

Neste contexto, cabe uma reflexdo sobre em que medida o conhecimento
do diagnostico de autismo mais precocemente, e, portanto, uma justificativa para
as suas dificuldades (com a possibilidade de atendimentos terapéuticos), poderia
aliviar os desconfortos psiquicos, reduzir a vulnerabilidade e até prevenir o0s
quadros de ansiedade e depressdo. Este tema serd objeto de estudo de outro

trabalho resultante da pesquisa mais ampla que foi empreendia.

1.2.2

Questdes sensoriais

Apesar de ndo ser exclusivo do autismo, as questdes relacionadas com a
percepcao sensorial véem ganhando atencdo nos Gltimos anos. Na quinta versdo
do DSM (APA, 2013), as peculiaridades no processamento sensorial foram
incluidas nos critérios diagndsticos para autismo.

Um importante artigo sobre o tema foi publicado na revista Nature
Reviews Neuroscience (Robertson & Baron-Cohen, 2017), reconhecendo o0s
sintomas sensoriais como algo precoce e especifico do autismo, e que poderia
explicar, a0 menos em parte, os posteriores déficit nas areas de comunicacao

social. O processamento atipico de estimulos sensoriais poderia causar evitacao a


https://link.springer.com/article/10.1007/s10803-019-04237-0#ref-CR40
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situacOes cotidianas, com consequente impacto no desenvolvimento social e de
comunicagéo.

Descritas pelos proprios autistas como uma percep¢do aumentada
(hipersensibilidade sensorial) ou diminuida (hiporesponsividade sensorial) dos
estimulos externos, as questdes sensoriais apresentam alta prevaléncia neste grupo
e trazem bastante desconforto para o dia a dia (O'Neill & Jones, 1997). Kirby et
al. (2022) demonstraram em um grande estudo populacional com criangas autistas
que 74% delas apresentavam questes no processamento sensorial. Na populagéo
adulta, existe uma pobreza de dados, se comparado com a populagdo infantl.
Tavassoli, Miller, Schoen, Nielsen e Baron-Cohen (2014) realizaram um estudo
com adultos autistas e relataram a presenca de hipersensibilidade sensorial
também nesta faixa etaria, se comparados a grupo controle ndo autistas, com
sintomas em varios dominios sensoriais (visual, auditério, tatil, olfatorio,
gustativo e proprioceptivo). Como descrito anteriormente, as dificuldades para ler
e entender o mundo social a sua volta ja € um grande desafio para as pessoas
autistas. Este cenario pode ser fortemente agravado diante da avalanche de
estimulos sensoriais “mal processados”, que trazem desconforto, e acarretam,
muitas vezes, uma urgente busca por modulacdo dos estimulos externos, tentando
encontrar calma e “homeostase” no mundo em que estdo inseridos. Este

desconforto foi observado no relato dos participantes.

Eu tenho a parte sensorial para escutar, escuto as coisas muito
alto. Eu uso muito abafador quando eu estou na rua, antigamente
eu nao gostava de sair na rua. Ja cheguei a passar mal saindo na
rua de Carnaval. Cheguei quase a desmaiar, esse era 0 nivel.
Hoje em dia, uso o meu protetor que eu tenho, né? Para sair na
rua. E é 6timo. Sinto uma 6tima diferenca. Ndo, ndo melhora
100%, mas ja ajuda. Tem meu abafador, eu uso algumas téticas,
mas o ouvido é um deles, né? Deixa eu ver... Eu também tenho
para toque em pessoas,principalmente. Eu ndo consigo, tenho
dificuldade. Meu namorado e eu s6 fomos dar a mao com 1 més
em relacionamento. A gente hoje em  dia beija, ndo beija de
lingua, beija mais selinho. A gente vai levando as coisas bem
devagar, porque nés 2 temos dificuldade com isso, entendeu? O
que é 6timo. Eu adoro que ele seja autista, porque a gente pode
ir no nosso préprio ritmo e esta 6timo, né? Mas eu tenho
dificuldade, né? As pessoas as vezes gostam de abracar e me
incomoda, né? (P6).
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Uma que foi muito forte pra mim foi que eu percebi que eu sou
muito sensivel a sons e poderia tapar os ouvidos, por exemplo,
quando tinha um som muito alto. E ai eu descobri que néo, na
verdade as outras pessoas ndo se importam tanto, entdo eu
comprei fones que reduzem ruido e foi assim que mudou a
minha vida (P4).

Tive muito problema com alimentacdo, ndo gostava de comer
qualquer coisa, era muito seletivo (...) Eu tinha muita dificuldade
em contato com o pé no chdo. Tinha nervoso, ndo conseguia
(P10).

Meu maior problema e desconforto sempre ocorre em contato
fisico. Abraco, aperto de méo, etc (P12).

N&o é dificil imaginar o quanto as dificuldades sensoriais observadas nos
relatos acima trazem impacto no dia a dia. Se um ato simples, como pisar no chéo,
é vivido como algo intoleravel, ndo se pode subestimar o impacto cronico deste
desconforto na vida de uma pessoa. Crane, Goddard,e Pring (2009) avaliaram a
prevaléncia das questdes sensoriais em uma populacdo de adultos, que receberam
0 diagnostico de autismo tardio, encontrando desconfortos extremos em 94.44%
da amostra.

Apesar de hoje ser possivel encontrar diversas publicacdes sobre as
questdes sensoriais no TEA, é fundamental a realizacdo de estudos prospectivos,
com os préprios autistas, considerando os diferentes niveis dentro do espectro,
objetivando entender a historia natural deste desconforto. Além disto, € também
fundamental (e urgente) compreender em que medida atendimentos terapéuticos
(como terapia ocupacional, por exemplo) modificam (ou ndo) a evolucdo das

questdes sensoriais.

1.2.3

Dificuldade de linguagem e a ingenuidade

As dificuldades no campo da linguagem, verbal e ndo verbal, sdo muito
bem descritas nos quadros de transtorno do espectro autista (Mousinho, Schmid,
Mesquita & Pereira, 2021), podendo apresentar uma grande variabilidade quanto a
severidade. Considerado como um indicador necessario para o diagnostico de

autismo, o prejuizo da linguagem ganhou especial énfase na Classificacdo
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Internacional de Doengas, 11* revisdéo (WHO, 2021), na qual existem cinco
subcategorias relacionadas & presenca ou auséncia de linguagem funcional e
presenca ou auséncia de déficit intelectual.

As dificuldades de linguagem descritas no transtorno do espectro autista
definitivamente ndo se limitam a “falar ou ndo falar”. Na literatura estdo descritos
prejuizos relacionados a forma (morfologia, sintaxe e fonologia), o conteldo
(seméntica) e o uso (nivel pragmaético) da linguagem (Mousinho et al., 2021).

Hoje, o prejuizo da comunicacgdo social é colocado como ponto visceral no
autismo e se refere a capacidade de utilizar adequadamente as habilidades de
comunicagéo, incluindo linguagem verbal, ndo verbal, reciprocidade social e
compreensdo de pistas sociais, para iniciar e manter as intera¢cbes com o outro.
Mesmo para individuos que utilizam a fala de forma funcional, as dificuldades na
comunicacdo social podem estar presentes e trazer prejuizos significativos
(Vogindroukas et al., 2022). Na pratica, o déficit na comunicagdo social no
autismo leve pode se manifestar como uma dificuldade para compreender
sutilezas de linguagem, perguntas abstratas, ironias, piadas, com dificuldade para
fazer inferéncias e uma tendéncia ao entendimento literal. Em termos expressivos,
é comum existir uma dificuldade para ajustar o discurso ao ouvinte (interesse,
nivel de conhecimento prévio, faixa etaria, por exemplo), prejuizo no revezamento
de turno (de quem € a vez de falar, quando e como realizar a trocar da pessoa que
fala), alteracdo de prosodia e problemas referente a escolha, manutencdo e gestao
dos tdpicos da conversacdo (Amato, 2022). Estas dificuldades podem ser
agravadas pelo fato de comumente haver também prejuizo em habilidades sociais
bésicas, como sustentacdo do contato visual e pobreza da atencdo compartilhada
(Vogindroukas et al., 2022).

A amostra de participante deste trabalho, na qual os diagndsticos foram
tardios, em pessoas cujo nivel de escolaridade é superior em 11 dos 12
entrevistados, ndo inclui nenhum autista ndo verbal. Portanto, trata-se de um
grupo de pessoas com autismo leve (nivel 1 de suporte, segundo o DSM-5), que
conseguem descrever verbalmente as suas dificuldades de linguagem, assim como
o impacto no funcionamento cotidiano (principalmente social) que esta limitacéo

acarreta, como pode ser visto a seguir.
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Eu ndo tenho capacidade de entender muito bem as pessoas.
Acho que a maior delas é isso. As pessoas conversam comigo e
eu fico sem saber se elas realmente querem dizer o que elas
dizem. Para mim, é muito confuso. Muitas vezes, eu as vezes até
queria dar um jeito de gravar todas as minhas conversas. Mandar
para minha mée, para ela traduzir para mim, sabe? As vezes, no
meu trabalho, eu mandava os audios da minha chefe, né? Em um
antigo emprego... para minha mae. E perguntava “cla quer dizer
isso mesmo que eu estou achando?” E ela, “ndo, quer dizer outra
coisa”. Ja aconteceu, entendeu? Nao, ndo ¢ isso que vocé estd
pensando, ndo. Ela esta falando de outra forma. E para mim é
muito dificil, porque eu gostaria de poder sempre entender o que
as pessoas querem me dizer, mas, as vezes, ndo quer me dizer o
que €, 0 que eu acho que elas querem me dizer, é tudo muito
confuso. Eu ndo consigo pegar tom de voz nem nada, entendeu?
Pra mim é mais dificil de identificar, acho que essa € a pior coisa
porque me deixa confusa e me deixa sem saber se eu fiz algo
certo ou se eu fiz algo errado, 0 que me traz inseguranca e
ansiedade (P6)

Sinto que uma conversa entre duas pessoas "normais” flui
melhor do que entre eu e uma pessoa normal. N&o sei
explicar em palavras, mas sinto que ndo entendo corretamente a
ideia da troca de ideias e falas a todo momento. O "timing"
(P12).

A maior dificuldade que eu tenho hoje é a questdo da malicia,
que as pessoas me passam a perna e eu nem noto. Tem que ter
outra pessoa para notar o que esta acontecendo. Tem
também uma questdo, que eu nem acho que seja um problema
grave,  das ironias que eu nem sempre consigo entender (P2).

Na ultima fala, P2 faz referéncia a dificuldade para adquirir malicia e para
entender ironias. Como descrito anteriormente, as dificuldades sociais podem
resultar de diferentes inabilidades, isoladamente ou em conjunto. A dificuldade de
comunicacdo social se soma as dificuldades enumeradas anteriormente
(dificuldade para “ler” as expressdes faciais, falta de vivéncia social e falha na
teoria da mente), construindo um cenario de vulnerabilidade e ingenuidade
(Trundle, Jones, Ropar & Egan, 2023). Interessante notar que a ingenuidade
social traz prejuizo para compreender as informacdes (e situacdes), mas também
para se expressar (e se comportar) no jogo social do dia a dia, como é possivel

observar nas falas abaixo.
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A sinceridade, sou muito sincero nas coisas. Mas vocé tem que
ter nogdo do que vocé  ta falando. No servico, jA notam isso.
Até meu supervisor fala “Por mais que vocé esteja certo nas suas

colocagdes, eu sou seu supervisor, vocé tem que tomar cuidado”
(P10).

Eu sei iniciar conversas e conversar tranquilo. S6 que a minha
dificuldade mesmo € ler as entrelinhas...aquelas coisas, né? A
dificuldade é mais a quebra de rotina. Porque eu sou muito sem
filtro e quando eu falo uma coisa sem filtro eu ndo me sinto
envergonhada. Entdo como é que eu vou dizer isso? Traz
impacto, traz. Mas eu ndo estou sentindo vergonha, ndo sinto
culpa ou se é sem filtro. Entdo pra mim é normal (P1).

Tive que me exercitar muito, mas ainda é dificil olhar nos olhos,
tem hora que desvio. Também li um livro para entender melhor
0 que as pessoas querem dizer “o corpo fala”. Tem coisas que
me exercito para ndo fazer mais, mas sou 8 ou 80. Essa parte de
ser prolixa é um problema (P5).

A experiéncia de se viver cronicamente sem ter a certeza se compreendeu
corretamente o que escutou, se conseguiu se comunicar sem ser rude, se “leu” 0
gue o outro quis dizer ou se estd sendo enganado, faz parte da rotina das pessoas
autistas. Neste contexto, o estresse diario se faz presente, com altas taxas de
ansiedade e depressdo, como relatado anteriormente. Como disse Temple
Grandin, famosa autista, para Oliver Sacks (1995), ela se sente uma "Antropdloga
em Marte", tentando entender os comportamentos, sentimentos e expressdes dos

“normais” do mundo, e que a dificuldade de entendimento ¢ mutua, sendo ela

estranha para 0s normais, e vice-versa.
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1.2.4

Rigidez e comportamentos repetitivos

Conceitualmente, o0s comportamentos repetitivos sdo considerados
imprescindiveis para o diagndstico de autismo (APA, 2013). Na literatura sobre o
tema, encontramos muitos artigos nos quais os dados sdo obtidos com pais,
cuidadores ou professores. Recentemente, surge um grande numero de artigos
com relatos autobiograficos ou estudos qualitativos com os proprios autistas, o
que trouxe uma nova perspectiva para os estudos da area.

Com a ambivaléncia entre entender estes comportamentos como algo da
sua propria esséncia ou algo atipico, digno de desaparecer, as pessoas com
autismo voltam a este topico com frequéncia ao falar das suas vivéncias. Com
pouco ou nenhum beneficio com o tratamento farmacoldgico (Zhou et al., 2021),
entender a natureza dos comportamentos rigidos e repetitivos se faz indispensavel
no autismo.

Martinez-Gonzalez, Cervin & Piqueras (2022) estudaram a relagdo entre
0s comportamentos repetitivos e as dificuldades de comunicacdo social,
demonstrando que individuos autistas com maior comprometimento na habilidade
na comunicacdo social apresentam mais comportamentos repetitivos. Handen et
al. (2018), em colaboracdo com Autism and Developmental Disorders Inpatient
Research Collaborative (ADDIRC) demonstraram a relacdo entre comportamentos
repetitivos e estereotipados com comportamento autolesivo. Estes artigos focam a
sua atencdo em um olhar negativo sobre a rigidez e 0s comportamentos
repetitivos, o que é uma questdo delicada, uma vez que estas caracteristicas fazem

parte da esséncia dos autistas, como se pode observar nas falas a seguir:

Uma dificuldade que marcou minha vida desde sempre é a
dificuldade com mudanca de rotina e mudanca de qualquer
coisa. Eu sou muito rigida (P1).

Eu acho que eu sou uma pessoa muito rigida comigo, eu adoro
seguir regras e eu sinto  que eu criei regras muito especificas
pra mim. E se eu ndo seguisse essas regras eu me pegava, sabe?
Eu me chicoteava assim, sabe? (P4).

Eu s6 bebo da mesma caneca, que deve ter uns 15 anos... € uma
verde. Ninguém tira ela de la. (...) “Por favor, ndo mexe na
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minha caneca, eu lavo”. Entdo, quando eu fui para o trabalho e
falaram que eu ia ter que cumprir padrdes, pra mim isso é a
maior tranquilidade porque eu j& decoro aquilo ali, meu cérebro
ja acostumou com aquilo (P10).

Nas falas de P1, P4 e P10 observamos que a rigidez e os comportamento
repetitivos fazem parte do que sdo (“eu sou rigida™) e estas caracteristicas podem
inclusive trazer vantagens, como descrito por P10. Lai e Baron-Cohen (2015), em
um artigo fundamental sobre comorbidades e diagnosticos diferenciais em adultos
autistas, argumentam sobre a importancia de se separar comportamentos
obsessivos-compulsivos de um transtorno obsessivo-compulsivo. Via de regra, no
transtorno obsessivo-compulsivo 0 comportamento traz desconforto para a pessoa
(egodistdnico), com autocritica e desejo de se livrar do sintoma. Ja no transtorno
do espectro do autismo, com frequéncia 0s comportamentos repetitivos e
obsessivos sdo prazerosos (egosintdnico) e menos severos do que no transtorno
obsessivo-compulsivo (Russell, Mataix-Cols, Anson & Murphy, 2005). Zhang,
Roy e Feng (2022) reforcam os dados anteriores, argumentando que 0S
comportamentos repetitivos trazem prazer e alivio da ansiedade para pessoas
autistas.

Mesmo sendo possivel que alguém receba os dois diagndsticos, autismo e
e transtorno obsessivo-compulsivo (Buck et al., 2014), € importante que, antes de
considerar um comportamento como negativo ou patoldgico, se faca uma
reflexdo, levando em conta o contexto de vida daquela pessoa, se existe (ou nao)
uma queixa ou um prejuizo ou até algum beneficio (ou alivio).

Citando novamente Temple Grandin (Grandin, 2010), hoje com 76 anos,
“o mundo necessita de todos os tipos de mente”. Caso o comportamento rigido e
repetitivo ndo traga nenhum prejuizo ou sofrimento, deve ser visto como

diversidade.

1.2.5

Facilidade / vantagens que o0 autismo trouxe

Os diagndsticos médicos se concentram em encontrar 0 que ndo esta
funcionando ou o que estd faltando para que aquela pessoa seja considerada

“normal”, como a média da populacdo. Em comportamento, os critérios
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diagndsticos se concentram em encontrar as fraquezas, sintomas e
comportamentos atipicos.

Tony Attwood e Carol Gray (Attwood & Gray,1999), de forma brilhante e
bem-humorada, escreveram um artigo criando critérios diagndsticos focados nas
qualidades (nos poderes) relacionadas com a sindrome de Asperger (nomenclatura
da época para formas leves de autismo, sem atraso na aquisicdo da linguagem). Os
autores denominaram estes critérios como ASPIE e, ao invés de ser um
diagndstico, eram considerados uma descoberta (como um talento, que €
descoberto). Fazendo um paralelo com os critérios diagnésticos de autismo da
época, 0s autores reescreveram as frases oficiais retirando o que estava faltando e
colocando uma qualidade no lugar. Por exemplo, ao invés do critério oficial do
DSM-IV (APA,1994) que afirmava “fracasso em desenvolver relacionamento
com os pares”’, os ASPIEs seriam descritos como “relacionamento social
caracterizado por absoluta lealdade, sem preconceito social e com habilidade para
escutar sem julgamentos”. Uma forma diferente para descrever as mesmas
pessoas, mas focada em suas potencialidades.

Seguindo o pensamento ASPIE e a ideia de entender as caracteristicas
humanas como diversas e cheias de possibilidades, € importante considerar que
algumas peculiaridades do autismo podem trazer vantagens ou facilidades em
determinados contextos. Este ponto se fez presente na fala dos participantes, como

se pode observar a seguir:

Os hiperfocos com certeza [sdo uma facilidade]. (...)
Geralmente, quando eu tenho hiperfoco eu fico muito
excitadamente feliz e eu fico muito intensa com aquilo que eu
estou hiper focada e traz um sentimento muito, muito bom. E eu
gosto de ter hiperfocos, eu acho maravilhoso e a gente consegue
aprender coisas legais também.(...) Porque é como se a gente
estivesse tipo drogado, o cérebro fica tipo superestimulado.
Aquilo traz muito prazer, muita felicidade... Ficar falando,
lendo, ouvindo e conversando sobre aquilo. E também tem
hiperfocos que sdo muito positivos pra vida. Eu fiquei
hiperfocada em espanhol e eu consegui aprender bastante (P1).

O hiperfoco para mim é uma coisa boa, que me da muita
concentracdo, muita forca de vontade por causa dos desafios,
aprender alguma coisa que eu goste e me dedicar muito a aquilo.
Isso eu acho que ajuda bastante (P10).
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Curiosamente, apesar de as falas acima deixarem claro que os participantes
consideravam suas caracteristicas atencionais uma vantagem, a literatura médica
novamente aponta para uma “falha”, afirmando que 20-80% dos autistas
apresentam tracos de transtorno de déficit de atencdo com hiperatividade - TDAH
e que 28% satisfazem os critérios para os dois transtornos, TEA e TDAH (Lai et
al., 2019). Este tom negativo ja podia ser percebido no estudo classico de Lovaas,
Schreibman, Koegel e Rehm (1971) no qual foi descrito pela primeira vez a
superseletividade de estimulos como um padrdo de hiperfoco atencional
encontrado em criancas autistas. Os autores discutem a hipOtese de que a
superseletividade de estimulos contribua para a dificuldade no aprendizado da
imitacdo e de novos comportamentos, descrevendo esta caracteristica como
desadaptativa e prejudicial.

Em contraposicdo ao que foi descrito acima, em 1975, Csikszentmihalyi,
psicologo hingaro-americano, langa um livro com o resultado de suas pesquisas,
com amostra de pessoas sem diagnosticos, sobre um estado mental de atencéo
plena, denominada por ele como flow. Os entervistados por ele (atletas, musicos,
artistas, cirugides, jogador de xadrez entre outros) relatam como flow um
envolvimento completo com o que estdo fazendo, com atencédo plena no foco da
tarefa, com perda da nocao de tempo, sem autoconsciéncia ou preocupagdo com o
resultado. A experiéncia é reforcadora por si so (autotélica), em que o prazer esta
em realizar e ndo em beneficios do resultado. Esta é exatamente a descri¢do de P1
sobre o seu hiperfoco, levando a um estado de flow. Ashinoff e Abu-Akel (2021)
definem hiperfoco como um estado de completa imersdo em uma tarefa, na qual a
pessoa ignora completamente todo o resto, podendo levar a um estado do flow,
como descrito por Csikszentmihalyi (1975). Como se vé com frequéncia na
literatura médica, o hiperfoco é descrito como sintoma (déficit a melhorar). Ja o
flow, como algo positivo.

Rapaport et al. (2023) realizaram um estudo qualitativo sobre a experiéncia
do estado de flow em autistas, com relatos muito semelhantes de P1 e P10. Neste
artigo, foi bem descrita a dificuldade para encontrar o equilibrio entre o prazer do
funcionamento em hiperfoco e as outras demandas da vida, incluindo o
autocuidado, uma vez que os participantes relatam muita dificuldade para
interromper a atividade intensa e prazerosa que estdo realizando. Parte do prazer é

atribuido ao fato de que, durante a realizacdo das tarefas relacionadas ao
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hiperfoco, os entrevistados dizem poder ser eles mesmos, com o conforto de ndo
ter que se esforgar e se preocupar para “caber” no mundo exterior. McDonnell &
Damian (2014) também reconhecem que 0S comportamentos repetitivos em
autistas podem levar ao estado de flow, e podem acarretar um efeito positivo,
fisico e psicoldgico, com sensacédo de realizacéo.

Neste cenério, os programas terapéuticos que colocam como meta reduzir
ou extinguir os hiperfocos podem privar os autistas dos estados de flow, o que
pode acarretar reducdo do seu bem-estar ou piora da sua satude mental, reforcando
a importancia de sempre se ouvir 0s proprios autistas. Por outro lado, intervencées
que foquem na busca pelo equilibrio entre o tempo usado com atividades de
hiperfoco e as demandas da vida cotidiana podem trazer grande beneficio.

Dando continuidade ao entendimento das facilidades e vantagens que o0s
entrevistados atribuem ao autismo, os participantes referem uma forma de pensar
ou raciocinar que julgam ser diferente das outras pessoas, associada ao hiperfoco,

como ilustrada nos relatos abaixo.

[Vantagem do autismo] Ah um pensamento mais analitico
talvez..., mas ndo sei se isso vale a pena comparado ao resto.
Hiperfoco, perfeccionismo, né? Dedicacdo ao trabalho de certa
forma, né? A vontade de querer aprender, né? (P8).

Sim. Isso eu acho que é uma facilidade, acho que houve um
raciocinio melhor intelectual, cognitivo... 1sso para mim é uma
vantagem, né? Algo que ta associado com o autismo. Enfim, eu
acho que de fato eu tenho um raciocinio melhor que o das outras
pessoas assim. Eu acho que também para mim escrever uma tese
de doutorado foi uma coisa de hiperfoco, de ficar sentado,
concentrado... Nao foi uma coisa que é ruim, desgastante. Acho
que de fato eu gostei de fazer a minha tese (P7).

Estes relatos vdo ao encontro do trabalho de Russell et al. (2019) no qual
foram entrevistados 24 autistas adultos, objetivando conhecer o que eles
consideravam qualidades ou facilidades relacionadas com o seu autismo. Como
resultado, foram citados o hiperfoco (todos o0s participantes relataram),
perseveranca, atencdo aos detalnes e maneira particular de processar as
informacBGes. Os autores afirmam que as caracteristicas apontadas pelos
entrevistados podem representar uma vantagem ou uma desvantagem, dependendo

do contexto e do quanto a pessoa consegue controlar e flexibilizar no dia a dia.
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1.3

Consideracoes finais

O presente estudo investigou experiéncias de vida de pessoas brasileiras,
adultas, que receberam o diagnostico de autismo ap6s 18 anos. Mesmo se tratando
de um grupo pequeno, com nivel de escolaridade alto e com boa autonomia, 0s
achados revelam a presenca de varias dificuldades, com significativo prejuizo para
0 dia a dia. As dificuldades de habilidade social, as fragilidades para o uso e
entendimento de linguagem figurada, os desconfortos sensoriais, a ansiedade e a
depressdo se mostram muito presentes na vida deste grupo de autistas.

Apesar das dificuldades citadas, a presente pesquisa possibilitou também
as percepcOes de qualidades e facilidades que os entrevistados atribuem ao (seu)
autismo. Estes dados demonstram a importancia de se ouvir e aprender com 0s
proprios autistas, ja que a visdo de quem vive com esta condi¢cdo é fundamental e
indispensavel para o melhor entendimento das prioridades e necessidades destas
pessoas.

O conhecimento das dificuldades e facilidades presentes na rotina dos
adultos autistas viabiliza a elaboracdo de estratégias e atendimentos terapéuticos
mais realistas e eficientes, baseada nas demandas dos proprios. Neste sentido, €
importante a reflexdo de como oferecer atendimento de qualidade para autistas
adultos no Brasil, com servigos especializados e profissionais treinados,
principalmente para a populacdo que necessitard de atendimento na rede publica
de saude.

Por fim, diante da consciéncia de que mesmo autistas funcionais e com
bom nivel de autonomia (como os desta amostra) sofrem com sua vulnerabilidade
e ingenuidade social, apresentam ansiedade e depressdo, torna-se fundamental

uma discussao de como prevenir e remediar esta situacao.
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2

Autismo em adultos: sentimentos e mudancas apés o diagndstico

tardio

Autism in adults: feelings and changes after a late diagnosis

Resumo: Anteriormente considerado um transtorno raro da infancia, hoje o
autismo é um diagndstico frequente e com crescente demanda em todas as faixas
etarias, incluindo pessoas que nao receberam diagnostico na infancia, mas que
percebem caracteristicas desta condicdo. Este estudo, que faz parte de uma
pesquisa mais ampla sobre a experiéncia de adultos brasileiros que receberam
diagndstico do transtorno do espectro autista (TEA) ap6s 18 anos, tem como
objetivo investigar os sentimentos e as mudancas na vida deste grupo de pessoas
apos o diagnostico. Para tal, realizou-se uma pesquisa qualitativa na qual foram
entrevistados 12 participantes e os dados coletados foram analisados a partir do
método de andlise de conteddo, na sua vertente categorial. Na analise das
entrevistas emergiram varias categorias de analise. Considerando o objetivo deste
trabalho, serdo apresentadas e discutidas as seguintes categorias: alexitimia,
alivio, revisitacdo do passado, autocompaixao e direitos adquiridos. Observou-se
o alivio como um sentimento de grande relevancia e predominancia,
acompanhado por um processo de entendimento do passado e um movimento de
autocompaixdo e autorespeito. Concluiu-se que o recebimento tardio do
diagnostico de autismo por este grupo de participantes permitiu um melhor
entendimento de suas caracteristicas e comportamentos, reducdo da pressdo que
exerciam sobre si mesmos, alem de viabilizar o acesso a direitos garantidos por
lei.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Adulto; Emocdo Expressa;
Andlise de Conteldo;

Abstract: Previously considered a rare childhood disorder, autism today is a
frequent diagnosis with increasing demand in all age groups, including people
who were not diagnosed in childhood, but who perceive characteristics of this
condition. This study, which is part of a broader research on the experience of
Brazilian adults who were diagnosed with autism spectrum disorder (ASD) after
18 years, aims to explore the feelings and life changes of this group of people
after the diagnosis. To this end, a qualitative research was carried out in which 12
participants were interviewed and the data were analyzed using the content
analysis method, in its categorical aspect. Considering the objective of this work,
in the analysis of the interviews, these categories emerged: alexithymia, relif,
revisiting the past, self-compassion and acquired rights. As a result, relief was
observed as a feeling of great relevance and predominance, accompanied by a
process of understanding the past and self-compassion and self-respect. It was
concluded that the late receipt of the diagnosis of autism by this group of
participants allowed a better understanding of their characteristics and behaviors,
reducing the pressure they exerted on themselves, in addition to enabling access to
rights guaranteed by law.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Adult; Expressed Emotions; Content
Analysis;
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Com a popularizacdo da internet, a informac&o, inclusive médica, se tornou
disponivel e de facil acesso para grande parte das pessoas. Nas redes sociais 0s
relatos pessoais de como é viver com determinado transtorno, como por exemplo,
0 autismo, abrem a possibilidade de outros se identificarem com a narrativa e
procurarem uma avaliagdo médica, objetivando saber se compartilham do mesmo
diagndstico.

Nos ultimos anos, foi observado um aumento da procura por diagnostico de
autismo por pessoas adultas (Huang, Arnold, Foley & Trollor, 2020). A motivagéo
para esta procura ndo é completamente clara na literatura cientifica. Crane et al.
(2018) relataram que a procura por diagnostico de autismo nos adultos
entrevistados para o estudo teve relagdo com experiéncias cotidianas negativas,
nas quais as pessoas ndo compreendiam os motivos para as suas dificuldades, ou
com o fato de ter um filho que recebeu o diagnostico de TEA. Importante notar
que pessoas com sintomatologia mais sutil do transtorno do espectro autista, com
um bom nivel cognitivo e que hoje sdo adultos ou idosos, apresentam mais chance
de ndo ter recebido o diagnodstico de autismo na infancia (Mazurek et al., 2014).
Em um estudo com 161 autistas que receberam o diagnostico de autismo apos 18
anos, Fusar-Poli, Brondino, Politi e Aguglia (2022) demonstraram que 81% dos
homens e 68% das mulheres ja haviam sido atendidos em servicos de saude
mental, sendo o tempo meédio decorrido entre a primeira avaliacdo e o diagnostico
de TEA de 11 anos para homens e 12 anos para mulheres. Neste grupo, 66,5%
haviam recebido outros diagndsticos psiquiatricos (antes do diagnostico de
autismo), sendo que 25% receberam dois ou trés diferentes. Punshon, Skirrow e
Murphy (2009) pontuaram que os diagnosticos errados privavam o0s entrevistados
de uma intervencdo correta e reforcam o sentimento de serem diferentes e de ndo
se encaixarem no mundo. Mesmo apOs estudarem e se reconhecerem como
autistas, o tempo médio entre o autodiagndstico e o recebimento formal do
diagndstico por um profissional foi de 3,25 anos (Lewis, 2016).

Diante da grande dificuldade e tempo de espera para se receber o diagndstico
de autismo quando adulto, ou até idoso, é fundamental que se conhecam 0s
sentimentos e as repercussdes que esta nova realidade trard para o individuo. Essa

vivéncia precisa ser legitimada, sendo fundamental o entendimento do tema a
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partir de relatos dos préprios autistas, sempre levando em conta o seu contexto
social e cultural. Neste cenéario, e diante da escassez de pesquisas no Brasil sobre
autismo em adultos, este trabalho, que faz parte de uma pesquisa mais ampla
sobre o tema, tem como objetivo investigar 0s sentimentos e as mudangas na vida

de um grupo de adultos que receberam o diagnéstico de autismo apds 18 anos.

2.1
Métodos

Foi realizado um estudo de campo, utilizando uma metodologia qualitativa.

211

Participantes

Participaram desta pesquisa 12 pessoas, sendo 6 de cada sexo bioldgico, das
camadas medias da populacdo (segundo Gilberto Velho, 1994, considerando o
nivel de escolaridade,0 acesso a meédico particular e o estilo de vida), que
receberam o diagnostico de transtorno do espectro do autismo (TEA) segundo o
DSM-5 (APA, 2013), somente apds os 18 anos de idade e ha, pelo menos, 12
meses.

O grupo de participantes foi composto por pessoas que procuraram a
pesquisadora (que € médica especialista em autismo e com ampla experiéncia na
area) por demanda espontanea, para atendimento em consultério particular,
objetivando saber se apresentavam critério diagnostico para autismo, entre 2006 e
2022). Foram incluidos todos os pacientes que procuraram a avaliacdo, maiores
de 18 anos, no intervalo de tempo indicado acima, que, apds a consulta de
avaliacdo clinica qualitativa e usando os critérios diagnosticos oficiais do CID 10
(WHO, 1983) e DSM-5 (APA, 2013), fechavam diagndstico de autismo (neste
trabalho, o termo autismo sera usado como sinénimo de TEA). A avaliacéo clinica
qualitativa foi composta por uma anamnese detalhada, com dados sobre o
desenvolvimento desde a infancia (com a participacdo de familiares, quando
possivel), observacdo das habilidades linguisticas, verbais e ndo verbais, como

conversacdo, estrutura da narrativa, entendimento das perguntas, uso e
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compreensdo de linguagem simbdlica, (entendimento de piadas e ditados
populares) e qualidade do contato ocular. Todos os pacientes que foram
convidados para participar da pesquisa aceitaram o convite.

Os participantes apresentavam idade entre 21 e 44 anos, com 11 dos 12
entrevistados com nivel superior (sendo 6, completo e 5 em curso) e 1 com ensino
medio completo, curso técnico. Foram excluidas da amostra pessoas com
deficiéncia intelectual, confirmada pela avaliagdo clinica, segundo o DSM-5
(APA, 2013).

apresentem habilidades cognitiva e linguistica que viabilizem compreender e

Esta exclusdo tem como objetivo selecionar pessoas que

responder as perguntas da entrevista.

Todos os participantes receberam o diagndstico de transtorno do espectro do
autismo apods consulta médica de avaliagdo, realizada pela propria pesquisadora,
de forma presencial em 8 casos, e de forma remota (durante a pandemia de
Covid), em 4 casos. No grupo dos participantes, alguns individuos realizaram
somente a consulta de avaliagdo e diagndstico, enquanto outros se encontravam
em acompanhamento médico.

Para apresentacdo dos resultados, e buscando preservar o anonimato dos
participantes, os mesmos foram denominados de P1 a P12. A tabela 1 apresenta

detalhes dos participantes do estudo.

Tabela 1 - Dados sociobiograficos dos participantes

Sexo Ocupacéo na Idade na Idade no Tempo Estado Civil
Biolégico data da entrevista | diagnéstico decorrido
entrevista (anos) entre
(anos) diagndstico
e entrevista
P1 F Estudante 21 20 lanoel Solteira
Universitario més (mora com
Ciéncias a
Sociais namorada)
P2 F Bidloga 24 22 2 anos Solteira
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P3 F Estudante 27 23 4 anos Solteira
Universitario
Artes Visuais
P4 F Estudante 24 22 2 anos Solteira
Universitario
Psicologia
P5 F Pedagoga 41 40 1 ano Solteira
P6 F Jornalista 26 25 1 ano Solteira
P7 M Professor 41 33 9 anos Solteiro
Universitario
P8 M Estudante 24 18 5 anos Solteiro
Universitario
Belas Artes
P9 M Administrador 41 23 18 anos Solteiro
P10 M Metallrgico 44 42 lanoe6 Casado
meses
P11 M Tecndlogo da 33 18 15 anos Solteiro
Informagé&o
P12 M Estudante 21 18 3anose 3 Solteiro
Universitario meses
Letras
2.1.2
Instrumentos

Foi utilizada uma entrevista com roteiro semi-estruturado, com énfase nos

seguintes eixos tematicos: histéria de vida, sentimentos e mudancas ap0s o

diagndstico de autismo e construcdo da identidade. Além da entrevista, foram

coletados dados biossociodemograficos descritos na Tabela 1.
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2.1.3

Procedimentos

Os participantes foram contatados, via WhatsApp, pela pesquisadora com o
convite para participar da pesquisa, com uma breve explicacdo do assunto do
trabalho e do formato remoto das entrevistas (utilizando a plataforma Zoom, com
gravacao, para posterior transcrigdo). As transcricdes foram realizadas de forma
literal, sem correcBes na estrutura das frases e as pausas foram sinalizadas com
trés pontos. Um entrevistado (P12) relatou desconforto com o formato“ao vivo”
pelo Zoom e indagou a possibilidade de responder o roteiro semiestruturada por
escrito, sendo atendido na sua solicitag&o.

O projeto para a realizacdo desta pesquisa foi aprovado pela Camara de Etica
da instituicdo onde a pesquisa foi desenvolvida (Protocolo: 27- 2023; Proposta:
SGOC 462687) e os participantes, apés a leitura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, concordaram em participar.

Os dados coletados foram analisados a partir do método de analise de
conteddo, na sua vertente categorial, tal como proposto por Bardin (2016). A
analise de conteudo é¢ uma abordagem metodoldgica utilizada para estudar o
conteddo de diferentes tipos de materiais, como textos, imagens, audio e video. A
vertente categorial proposta por pela referida autora é uma das técnicas dessa
andlise, e se concentra na organizacao e classificacdo do contetdo em categorias
tematicas ou conceitos, a partir de semelhancas e afinidades. Este foi o trajeto de
analise do material coletado neste trabalho, iniciando pela realizacdo de uma
“leitura flutuante”, sem pré-concepcdes, das respostas obtidas nas entrevistas, para
posterior identificacdo de temas recorrentes, elaboracdo das categorias tematicas e
a compreensdo mais aprofundada do significado subjacente ao conteudo

analisado.

2.2

Resultado e Discussao

Da analise das entrevistas, emergiram Vvarias categorias. Considerando o
objetivo deste trabalho,de conhecer sentimentos e mudancas na vida ap6s o

diagndstico de autismo em adultos, serdo apresentadas e discutidas as seguintes
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categorias: alexitimia, alivio, revisitacdo do passado, autocompaixao e direitos
adquiridos. Tendo em vista que ndo existe na literatura um consenso de qual a
melhor forma de se referir a este grupo, neste trabalho serédo usados de forma

intercalada termos como pessoa autista, pessoa com autismo ou autistas.

221

Alexitimia

Antes de iniciar a descricdo dos sentimentos relatados pelos entrevistados, é
fundamental a apresentacdo de dados da literatura que argumentam sobre a
dificuldade de reconhecer e relatar as prdoprias emocdes, frequentemente
encontradas em associacdo com autismo. Descrito pela primeira vez por Sifneos
(1973), o termo alexitimia se refere a dificuldade ou incapacidade para expressar
emocOes (a: falta; lexis: palavras; timia: humor ou emocéo), podendo ter relagédo
com a dificuldade para verbalizar (linguagem) ou para perceber as emog¢des, com
tendéncia a descrever a sensacbes somaticas, sem associa-las com as emocdes
(Poquérusse, Pastore, Dellantonio&Esposito, 2018). Originalmente descrita em
associagdo com doencas psicossomaticas (Sifneos, 1973), a alexitimia
posteriormente foi associada com diferentes condi¢6es clinicas, incluindo doencas
degenerativas e psiquiatricas como depressao, ansiedade e estresse pds-traumatico
(Preece et al., 2022). Em um artigo de revisdo sistematica e metanalise, Kinnaird,
Stewart e Tchanturia (2019) concluiram que alexitimia é frequente também em
associagdo com autismo (presente em 50% dos autistas), mas ndo universal nesta
condicdo, podendo corresponder a um subgrupo.

Nas entrevistas realizadas nesta pesquisa, foi possivel observar em quatro
participantes respostas que exemplificam o que foi descrito acima, especialmente
a dificuldade para identificar (e relatar) suas préprias emocbes e até para
identificar o que € uma emocdo. Ao serem perguntados sobre sentimentos que

tiveram ap0s receber o diagndstico de autismo, surgem as seguintes falas.

...Eu acho que de autoconhecimento. Autoconhecimento. Eu ndo
sei se isso € um sentimento... (P1).

Acho que ndo [teve nenhum sentimento especifico] (P3).
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O meu estado emocional da época é um pouco dificil de
explicar, mas fiquei pensando até agora: o que eu tenho que
pensar sobre isso € que € uma questdo complicada trabalhar um
pouco antes, né? Que seria devastador e a0 mesmo tempo nao
surpreendente, né? Basicamente € isso, né? (P8)

[sobre sentimento] N&o lembro de algo em especial (P12).

A relagdo entre autismo e alexitimia ainda ndo é completamente
compreendida, mas € possivel que possa haver uma sobreposi¢do neurobioldgica
entre as duas condicOes. Estudos de neuroimagem sugerem que a alexitimia pode
estar relacionada com pouca ativacdo de areas relacionadas ao processamento de
emogdes, como amigdala, neurénios em espelho, cortex prefrontaldorsomedial e
insula (Van der Velde et al., 2013), areas estas ja descritas como envolvidas na
neurobiologia do autismo (Donovan & Basson, 2017).

Ao considerar a sobreposi¢do entre alexitimia e autismo, Lee, Murphy,
Catmur, Bird e Hobson (2022) ponderam a possibilidade de que a alexitimia seja
relacionada com dificuldades de linguagem, uma vez que a representacdo, a
conceituacdo e a descricdo das emocgdes dependem desta habilidade. Com isto,
transtornos de linguagem poderiam justificar, ao menos em parte, a alexitimia em
autistas, tornando ainda mais complexo este cenario. Nas entrevistas realizadas
para este trabalho ficou evidente, inclusive, a dificuldade para identificar,
explicar e até reconhecer o0 que é (ou ndo) um sentimento. Algumas respostas dos
participantes se mostraram muito sucintas e sem um desenvolvimento
argumentativo mais elaborado, inclusive sobre as emocdes. E complexo afirmar
exatamente qual o motivo para uma pessoa autistas dar uma resposta sucinta,
podendo ser resultado de um prejuizo qualitativo da narrativa, baixa motivacao
afetiva, esquiva dos sentimentos ou a propria alexitima.

De qualquer modo, um estudo que se propde a entender 0s sentimentos
descritos por pessoas com autismo ndo poderia deixar de mencionar os dados da
literatura sobre as possiveis relacdes entre alexitimia e autismo. Uma melhor
compreensdo desta sobreposicdo é algo fundamental e com impacto direto na
forma de oferecer atendimento terapéutico. Lumley, Neely e Burger (2007)
relataram que pacientes com alexitimia apresentam resposta restrita ao tratamento
psicolégico, mas podem se beneficiar de intervencdes focadas na identificacdo e

expressdo de sentimentos.
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2.2.2

Alivio

Nos relatos autobiogréficos de autistas, a busca pelo entendimento das
dificuldades sociais e de comunicagdo que vivenciam se encontra muito bem
descrita. A sensacéo de que séo diferentes dos outros e de que tém que fazer muito
esforco para “caber” no mundo, se sentindo exaustos, também foi bem descrita
por Leedham, Thompson, Smith e Freeth (2020). Estes autores entrevistaram 11
mulheres que receberam diagndstico de autismo com mais de 40 anos e relataram
o alivio que este fato trouxe, apesar de muitas lamentarem ndo terem tido este
conhecimento antes. O relato do alivio diante do diagndstico de autismo também
foi observado nas falas dos entrevistados desta pesquisa.

Eu acho que foi uma mistura de alivio com medo
inicialmente. Eu acho que primeiro veio um alivio muito
grande de tipo, “Meu Deus, a culpa ndo ¢ minha!”. Sabe?
De “Nao sou estranha, eu sou autista.” Sabe? Porque eu
tentei muito, né? Me encaixar. E eu ndo entendi 0 que eu
estava fazendo de errado. Entdo foi um alivio saber que
eu ndo estava fazendo nada de errado. A culpa ndo era
minha (P4).

Um alivio. Um alivio porque eu sei qual foi a causa de
tudo (P11).

Alivio, porque é aquilo que eu te falei, eu larguei de ser um
indigente para ser um autista. Eu larguei de ser aquela pessoa
que se achava fora do mundo, para entender que eu tenho o meu
mundo. Ele pode ser um pouco diferente do mundo que as
pessoas vivem, mas € o meu mundo. Eu td encaixado aqui
dentro (P10).

Foi um sentimento de susto, fiquei meio assustado. Eu acho que
tem muitos sentimentos. Apesar de ter muita ficha ao mesmo
tempo, mas também tem o sentimento de susto... E um alivio,
assim, no inicio é uma coisa muito grande. Mas a longo prazo é
um grande alivio (P7).

A sensagdo... Talvez um alivio. Tem que ir de forma gradativa,
pra ndo gerar aquele impacto que assusta a pessoa, sabe? Tem
que falar aos poucos. Focar pontos positivos e negativos,
principalmente os pontos positivos, pra pessoa ndo ter aquele
impacto, aquela surpresa que possa afetar mais ainda a pessoa
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que recebe o diagnostico, né? (...) E mostrar positivos dela, pra
quando ela receber, ela aceitar de forma mais suave (P9).

E eu acho que eu me senti feliz por finalmente ter tido um
diagnostico correto e minha vida tem mudado por eu ficar mais
tranqila (P1).

Os resultados da pesquisa de Stagg e Belcher (2019) apresentam dados que
descrevem o alivio como algo central ap6s o diagndstico de autismo, momento em
que os entrevistados referem ter encontrado uma justificativa para o seu jeito
diferente de ser e uma oportunidade para compreender experiéncias negativas e
dolorosas do passado. Apos receber o diagndstico, as pessoas ndo se obrigam mais
a ser “normais”, iguais a todos, e passam a aceitar suas caracteristicas. Os relatos
desta pesquisa, vado ao encontro dos achados acima e a palavra alivio surge de
forma recorrente. P4 afirma que o alivio esta relacionado com o fato de néo se
sentir mais culpado pelas suas inabilidades. P11 refere alivio de saber a causa das
dificuldades vividas e P10 relaciona o alivio com o fato de ganhar pertencimento,
de fazer parte do mundo autista

Interessante notar na fala de dois entrevistados acima (P7 e P9), que os
aspectos emocionais relacionados a noticia do diagnostico se manifesta como um
processo, que se modifica com a passagem do tempo (“no inicio € uma coisa
muito grande, mas a longo prazo é um grande alivio; tem que ir de forma
gradativa...”). Neste cenario, ¢ importante considerar que as descricbes dos
sentimentos pds-diagnostico de autismo podem variar conforme o tempo
decorrido entre o diagndstico e a entrevista. No grupo entrevistado neste deste
trabalho, o tempo decorrido foi de 1 a 18 anos. Mesmo com uma variagao tao
grande, as falas que relataram alivio e felicidade ao receber o diagnostico de
autismo se fizeram presentes em participantes para 0os quais a noticia foi
relativamente recente (ha menos de 2 anos, P1 e P10), assim como em pessoas
cujo diagndstico foi realizado ha mais de 8 anos (P7, P11 e P9). Nenhum
entrevistado havia recebido o diagndstico ha menos de 1 ano, ja que isto era um
pré-requisito para entrar na no grupo a ser pesquisado. E possivel que os
sentimentos sejam diferentes ou mais intensos nas primeiras semanas apds o
diagnoéstico, o que ndo pode ser afirmado pelos dados deste trabalho. Outros
artigos, com metodologia semelhante, também apresentavam participantes com

intervalos de anos entre o diagnostico e a entrevista (Leedham et al., 2020;
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Punshon et al., 2009), ndo sendo localizado nenhum artigo focado nos sentimentos
presentes nas primeiras semanas apos o diagnostico de autismo em adultos.

Outra variavel importante a ser considerada quando se estudam sentimentos
ap6s um diagnostico médico, é 0 quanto a pessoa ja suspeitava apresentar o
problema em questdo, isto é, imaginava ter o diagnostico ou se foi “pego de
surpresa”. Peel, Parry, Douglas ¢ Lawton (2004), em um estudo sobre as respostas
emocionais em individuos ap6s um diagndéstico de diabetes tipo 2, mostraram que
as pessoas que suspeitavam da doenca antes de receber o diagndstico ficavam
menos abaladas (ou até aliviadas), se comparadas com pacientes assintomaticos,
que ndo imaginavam estar doentes, diagnosticados com a mesma patologia. Em
um estudo com 128 adultos autistas (de alto funcionamento) relatando a
experiéncia de receber o diagnostico, Jones, Goddard, Hill, Henry e Crane (2014)
demonstraram que, em 44.5% da amostra, 0s proprios autistas foram os primeiros
a suspeitar que poderiam ter o transtorno. Para outros autores (Crane et al., 2018),
o diagndstico foi uma completa surpresa. Nos entrevistados desta pesquisa, em
que todos procuraram espontaneamente a pesquisadora por terem a suspeita de
serem autistas, a variavel de “total surpresa” ndo se fez presente. Apesar disto,
varios entrevistados se referiram ao luto, medo ou susto para descrever suas
emocoes iniciais, ficando evidente que, apesar do alivio, receber um diagnostico
de autismo quando adulto ndo é uma experiéncia simples. Neste ponto, vale uma
reflexdo sobre a pratica clinica, na qual, frequentemente, durante a consulta
médica de avaliacdo de uma crianca com suspeita de autismo, o profissional
identifica caracteristicas do transtorno em um dos pais (que ndo foram ao
consultério procurando ou esperando receber nenhum diagndstico para si
proprios). Com base nos dados apresentados por Peel et al (2004), mesmo
considerando as diferencas entre um diagnostico de diabetes e de autismo, havera
uma maior chance de desconforto psiquico quando a pessoa recebe um
diagnoéstico de autismo sem estar esperando (ou procurando) do que o contrario,
sendo este um lembrete muito importante para os profissionais envolvidos neste
tipo de avaliacdo diagndstica.

Retornando ao sentimento de alivio, é possivel que as experiéncias negativas
e os desconfortos do passado (antes do diagnostico de autismo) sejam diretamente
relacionados com a sensac¢do positiva de receber o diagndstico, mesmo se tratando

de uma condicdo sem perspectiva de resolugdo para as dificuldades. Neste
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trabalho, 11 dos 12 entrevistados utilizaram o termo “alivio” para descrever o
sentimento predominante ap6s o diagndstico. O entrevistado que ndo relatou
alivio ou nada positivo também ndo relatou nada negativo, apenas disse que sua
vida ndo mudou nada (apds receber o diagndstico). De forma geral, os dados da
literatura indicam que a maior parte dos adultos que receberam diagnostico de
autismo relata esta experiéncia como positiva (Broize et al., 2022). Diante do
novo diagnostico, para a grande maioria das pessoas, surge a possibilidade de
pensar sobre sua vida por outra perspectiva, com explicacbes para vivéncias
dificeis do passado, nas quais a culpa por ser “errado” ou diferente da lugar para

um novo entendimento, do passado, do presente e do futuro.

2.2.3
Revisitacdo do Passado

Apos o diagnostico formal, inicia-se um periodo de reflex&o no qual muitos
adultos autistas relatam o processo de revisitar experiéncias e vivéncias antigas,
tentando entender as dificuldades pelas quais passaram por esta nova otica: agora
conhecem uma justificativa para 0S seus comportamentos considerados
inadequados e vergonhosos. Mesmo diante do alivio (descrito anteriormente), uma
fase de elaboracao e luto é descrita por varios entrevistados, com duragéo variavel

para cada um.

No inicio foi um alivio perceber “Caraca, € mesmo, né? Eu sou
autista!”. Mas depois, foi um baque, né? Mas ndo um baque
negativo, foi mais um baque de pensar como eu estaria se
soubesse desde sempre. Foi isso que ficou na minha cabeca,
como se fosse um luto. Eu fiquei 1 ano remoendo a minha vida
inteira, mas ai depois passou (P2).

Eu acho que é muito chocante, a gente percebe toda a nossa
vida, comeca a ver um monte de dificuldade na nossa vida.
Parece que as coisas comecam a fazer sentido, como aquela
situacdo que eu passei, aquilo era um trago de autismo que eu
ndo sabia que era e podia ser. E ai a coisa comeca a ficar mais
clara, né?...meu primeiro e segundo ano foi um pouco tenso, de
refletir sobre si mesmo, mais introspectivo. Mas depois acho que
segue a vida normal e com esse entendimento melhora muito as
relacbes sociais, tudo. Muito adaptativo, entender o que ta
acontecendo...(P7).
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E um segundo olhar que vocé tem na vida, né? [Receber o
diagndstico]. Um redescobrimento. Coisas que ndo faziam
nenhum sentido na minha historia, com o diagnéstico passaram a
fazer. Entdo d& um outro significado (P3).

A oportunidade de revisitar o passado, reinterpretando as vivéncias ap6s um
melhor entendimento das dificuldades, permite uma diminui¢cdo da culpa e da
sensacdo de inadequacdo, além de promover autoaceitacdo (Lews, 2016). Como
discutido anteriormente, a fase de elaboracéo € um processo gradativo e dinamico,
envolvendo uma revisdo de muitos campos da vida da pessoa, como ilustram os

relatos abaixo.

E eu acho que todo dia tem alguma coisa que, sei l4, eu estou
pensando na minha infancia e ai eu lembro de alguma coisa que
eu fazia e eu fico: “Ah € o autismo!” (P4)

Mas me fez entender todos 0os meus relacionamentos la atras.
Todas as dificuldades... Porque eu comegava alguns
relacionamentos que ndo duravam, terminavam rapido... Porque
eu ndo conseguia segurar na mao, abracar, falar “eu te amo”,
retribuir na mesma altura as palavras e o carinho que a pessoa
fazia... Mesmo que eu quisesse, mas era um bloqueio muito
estranho. Entdo, me fez entender muitas pecas la atras... E como
eu te falei, parecia um quebra cabeca la atrés que faltavam pecas
para entender. “Por que eu terminei?” “Por que terminaram
comigo?” “Por que isso ndo deu certo?” “O que foi que eu
erre1?”... Talvez, se eu tivesse o laudo de autista ha 20 ou 30
anos atras, talvez muitos relacionamentos seriam muito melhores
(P10).

Mas, se por um lado surge a possibilidade de o autista entender sua historia a
partir de suas caracteristicas autisticas, por outro surge a necessidade de
incorporar estas caracteristicas a sua esséncia, como algo que ndo desaparecera.
Este fato pode ter relacdo direta com o que os entrevistados referem como
“baque”, luto e até como periodo de introspec¢do. O reconhecimento pelo
individuo do autismo como parte da sua pessoa ou da sua identidade € um
processo complexo e este tema sera objeto de estudo de outro trabalho resultante
da pesquisa mais ampla que foi empreendia.

Um fato interessante descrito por Lews (2016), em seu trabalho com 77
adultos que receberam o diagnostico de autismo, foi a sensa¢do de choque que
tiveram ao ler relatos da vida de outras pessoas autistas. Imediatamente se

reconheciam nos relatos, viam a sua infancia sendo descrita, assim como 0s seus
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sentimentos. Com isso, € possivel se pensar que o processo de revisitar o passado
apos o diagnostico, em tempos de internet e diante da facilidade de se agrupar por
semelhancgas, ocorre também através das historias dos outros, com 0 mesmo
diagndstico. Conhecer historias semelhantes pode ser algo construtivo para a
compreensdo de si proprio.

Ainda sobre revisitar o passado, neste trabalho dois entrevistados relatam
angustia e tristeza por imaginar que se tivessem tido conhecimento do diagnostico
mais cedo ndo teriam sofrido e passado por tantas dificuldades sem ter
consciéncia do que estava acontecendo e sem apoio. P2, na fala acima, diz que
“foi mais um baque de pensar como eu estaria se soubesse desde sempre” e PS5, no

relato abaixo, apresenta um lamento semelhante.

Pelo menos tenho uma ideia de que eu possa funcionar diferente
das outras pessoas. Eu ainda fiquei pensando muita coisa para
trds que eu passei € ndo precisava ter passado. Eu passei sem
saber que eu tinha aquelas dificuldades. Se eu soubesse, de
alguma forma ia ajudar. Quem nasce assim e ja sabe desde
pequeno tem ajuda, tem apoio. E as coisas vao melhorando. Véo
evoluindo. Eu ndo tive. Tive que passar pelas dificuldades me
esforcando (P5).

Novamente retomando o estudo de Lews (2016), varios entrevistados citam
que se tivessem recebido o diagndstico de autismo mais cedo isto teria impactado
positivamente a sua qualidade de vida, assim como relatado por P2 e P5. O
desconforto por nédo ter recebido o diagndstico antes também foi relatado em
outros artigos (Arnold et al, 2020; Baldwin & Costley, 2016). P5 cita
especificamente a possibilidade de que teria recebido ajuda, caso soubesse do
diagnostico antes. Stagg e Belcher (2019) afirmam que, mesmo no caso do
diagnéstico tardio de autismo, € muito importante o recebimento de ajuda
profissional nesta mudanca de vida, em que a pessoa repensa a sua biografia,e a
culpa por ser “errado” ou diferente da lugar a um novo entendimento de si mesmo.
Nesta pesquisa, muitos entrevistados relatam terem se tornado mais
compreensiveis consigo mesmos ap0s receber o diagndstico de autismo, como

sera visto na proxima categoria de analise.
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Autocompaixao
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Pessoas autistas citam frequentemente o esforco que fazem para disfargar
suas caracteristicas “estranhas” durante a interacdo social com pessoas ndo
autistas. Este esforgo resulta na criagdo de mecanismos de camuflagem que tém
como objetivo disfarcar as suas peculiaridades consideradas atipicas e apresentar
um comportamento mais parecido com 0s seus pares ndo autistas (Lai et al.,
2017). Como exemplo deste mecanismo de camuflagem,pode-se citar o uso
frequente de imitacdo (como rir de uma piada que ndo entendeu imitando o outro
rindo ou se vestir como a “popular” da escola), esfor¢o para manter o contato
ocular durante uma conversa e o0 aprendizado de padrdes de comportamento
esperado para diferentes situacdes sociais (Lai & Baron-Cohen, 2015). Hoje é
consenso que, em media, as mulheres autistas utilizam mais mecanismos de
camuflagem do que os homens autistas. Porém, em ambos os géneros, existe um
grande custo emocional envolvido no processo de camuflagem, com exaustdo e
predisposicdo para ansiedade e depressao (Hull et al., 2021; Lai et al., 2017).

Com a chegada do diagnostico de autismo, mesmo que tardiamente, surge um
questionamento quanto a validade do esforgo crénico (com consequente exaustao)
para parecer normal. Neste novo cenario, muitos entrevistados relatam que nao se
obrigam mais a fazer coisas ou estar em lugares em que ndo se sentem bem, que
nao se “forcam” mais a ser quem ndo sao e que, apds o diagnostico, se respeitam
mais. Considerando o curso dos sentimentos descritos anteriormente, como alivio,
luto e revisitacdo do passado, é possivel se considerar que o autoacolhimento e o

autorrespeito sejam sentimentos que se seguem, como Visto nas falas abaixo.

Eu acho que uma coisa que mudou é que eu me julgo menos,
mas eu ainda me julgo as vezes (P1)

Antes eu me cobrava muito. Eu ficava assim, “Gente. Como ¢é
que pode? Eu ja sou adulta, eu ndo posso ter esse tipo de
comportamento, nao, sabe?” De ndo querer ser sociavel, de as
vezes ndo querer atender as pessoas... E eu ficava triste, eu
ficava assim “gente, o que estd acontecendo comigo?”’ E meus
pais também cobravam, falavam: “O que que ¢ isso? Tu ndo
pode ser assim!” E depois com o diagnostico, eu me aceito mais,
eu sou mais, digamos... é... eu me respeito mais (P3).

Eu agora entendo um pouco mais e eu acho que eu tenho um
pouco mais de compaixao por mim desde o diagndstico. Porque
eu entendo, né? Que tipo: “Ah, ok, eu ndo consigo fazer as
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coisas igual as outras pessoas e ndo vai ser o chicotinho que vai
mudar isso, eu ndo vou conseguir, eu so vou ficar frustrada (P4).

Hoje eu sei que tem coisa que ndo da e eu ja ndo forco tanto
mais (P5).

Eu pude parar de me esconder. Sobre quem eu sou, parar de me
forcar, colocar aquela mascara de: “eu tenho que ser que nem as
pessoas”. Agora eu posso ser que nem eu, o que ¢ fantastico.
Entdo s6 por causa do diagndstico, melhorou muito. N&o
resolveu todos os meus problemas. De fato ndo, mas agora eu
posso pegar menos pesado comigo, entendeu? Menos
comparagdo com as outras pessoas. Que as outras pessoas ndo
séo que nem eu, elas tém outra forma de ver 0 mundo que eu ndo
consigo ver e esta tudo bem, entendeu ?(P6).

Estas falas vdo ao encontro do que foi observado por Broize e colaboradores
(2022) em adultos autistas entrevistados por eles (total de 13), sendo o
entendimento do seu modo de funcionamento o principal responsavel pela
reducdo da pressao sobre si proprios. Os participantes argumentaram que entender
suas facilidades e dificuldades trouxe aumento da autoconfianca e reducdo da
ansiedade.

Uma reflex@o pertinente refere-se ao quanto a reducao da pressao e do alerta
sobre o préprio comportamento (e adequacdo) pode reduzir a funcionalidade
social. Com certeza € valido e muito importante que os autistas procurem formas
de reduzir suas angustias e estresse, principalmente ap6s um diagndstico tardio
que explica tanto sobre suas vivéncias e caracteristicas. Neste contexto, o
acompanhamento com um profissional da area de salde mental é de grande
relevancia com o objetivo de buscar equilibrio entre o bem-estar psiquico e o uso
de alguns mecanismos aprendidos para obter um bom funcionamento social.
Infelizmente inGmeros artigos, de diversos paises, ressaltam a escassez deste
profissional (Lewis, 2017). Certamente, entre a expectativa de que um autista se
comporte socialmente exatamente como todas as outras pessoas e a perspectiva de
ndo fazer nenhuma adaptacdo social do seu comportamento ao meio, pode existir
um caminho conciliatério, sempre com énfase em mudancas na sociedade em

direcdo ao respeito as neurodiversidades.
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2.25

Direitos adquiridos

Em 2012, a partir da Lei Berenice Piana (Lei n° 12.764/2012), o autismo foi
formalmente reconhecido como uma deficiéncia. Esta lei, também conhecida
como Lei dos Autistas, institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, garantindo acesso a tratamento e
atendimento multidisciplinar, educacdo inclusiva e direito a vagas em escolas
regulares. Sendo o autismo reconhecido como deficiéncia, os autistas adquirem
também direito de acesso ao trabalho (inclusive com vagas reservadas para PCD,
pessoas com deficiéncia) e aos beneficios sociais, como beneficio de prestacdo
continuada (BPC).

Uma grande questdo relacionada aos direitos adquiridos por pessoas que
recebem um laudo médico com o cddigo internacional de doenca (CID) € o
entendimento de que o mesmo diagnostico médico dara os mesmos diretos para
todos. Na realidade, o que rege as adaptacdes e direitos € a funcionalidade
(Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, 2011), ou, a0 menos,
€ 0 que deveria ser. Existe outra classificacdo denominada Codigo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) que foi desenvolvida pela
Organizacdo Mundial da Saude (WHO, 2001) para descrever a funcionalidade e
as incapacidades, sempre levando em conta o contexto e a cultura. Deste modo, 0s
entendimentos de beneficios e direitos deveriam levar em consideracdo o prejuizo
que aquele diagnostico traz para o individuo, em contexto. Infelizmente, medir
prejuizo ndo € algo simples, e se torna ainda mais complexo na area de saude
mental, na qual as dificuldades sdo subjetivas e vinculadas a narrativa da pessoa
(ou do cuidador). Nesta pesquisa, alguns entrevistados demonstraram preocupacao
de como alguém externo poderia julgar ou avaliar as suas dificuldades e prejuizos

do cotidiano, como pode ser visto a seguir.

Eu s6 resolvi contar para a minha orientadora [que tinha
autismo] e ela teve uma recep¢do meio “Ah, mas € levinho, né?”
e eu falei “Nossa, mas € levinho porque tu ndo carrega, né
bonita? Levinho porque ndo ta nas suas costas” (P2)

Mas ai chegou o resultado de que era um autismo leve. E ai eu
lendo a palavra ‘leve’, eu comecei a chorar. Nao por causa do
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autismo, mas por causa da palavra leve. Porque eu tinha certeza,
quando ela chegasse em casa, minha maée ia dizer: “Viu, filha,
ndo é nada demais. Vamos continuar a vida normal. E leve. E
autismo, mas ¢ leve, esta tudo bem.” S6 por causa daquela
palavrinha, né? (P6)

De fato, julgar a experiéncia e 0s sentimentos dos outros € algo sujeito a
erros e injusticas. Na pratica, com os laudos medicos contendo o CID de autismo
a pessoa acessa direitos variados, como prioridade na matricula para estudar na
rede de ensino publica ou privada (Lei n°® 13.146/2015), ter apoio de um professor
auxiliar, quando comprovada necessidade (Lei n°® 12.764/2012), acesso ao
beneficio assistencial BPC/LOAS (Lei n° 8.742/93), isengdo de imposto na
compra de veiculo (Lei n® 14.287/21), eliminag&o de barreiras nos transportes com
direito a assisténcia de acompanhante (com desconto ou gratuidade na passagem

deste, Lei n° 13.146/2015), beneficio da meia-entrada em eventos culturais,

esportivos e de lazer em todo o territdrio nacional (Lei Federal n® 12.933/2013),
reserva de vagas de trabalho para pessoas com deficiéncia (Lei 8.213/1991), entre
outros. Os entrevistados deste trabalho relatam usufruir dos beneficios disponiveis

e colocam este ponto como uma vantagem de receber o diagndstico.

E se eu tenho acesso preferencial, por que eu ndo vou usar? Fui
ao Beto Carrero recentemente com uma amiga autista e a gente
furou todas as filas por causa do diagnostico, entendeu? E muito
importante saber. Também € muito bom ter o diagnostico por
causa dos direitos (P2).

E aquela coisa de ‘antes tarde do que nunca’ porque se vocé é
autista, vocé vai ser autista com ou sem o diagndstico. A
diferenca € que agora vocé tem uma palavra que vocé pode usar
pra se expressar e vocé ainda ganha um numero X de direitos
que podem te ajudar (P4).

Eu td dando entrada em um carro PCD também, t6 pegando
esses aspectos também, para entrar em um show pedir meia
entrada, em jogo de futebol entrar de graca... E um direito assim,
porque eu até tenho uma condicdo econbmica boa, teria o
dinheiro para pagar meu ingresso, mas € legal usar esse direito
(P7).

Foi uma porta de entrada para estar onde eu t6 hoje na empresa
[vaga inclusiva de trabalho], né? Porque eu acho que ajudou
nesse sentido. Se ndo fosse isso, eu ndo sei se hoje eu estaria
empregado, né? Eu tinha muita dificuldade de passar nas
entrevistas, processo seletivo... Eu sempre parava no meio,


https://www.jusbrasil.com.br/legislacao/205855325/lei-13146-15
https://www.jusbrasil.com.br/legislacao/1033668/lei-12764-12
https://www.jusbrasil.com.br/legislacao/104422/lei-da-assistencia-social-lei-8742-93
https://www.jusbrasil.com.br/legislacao/1364458604/lei-14287-21
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm
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nunca ia bem. (...) Outros beneficios que tem na lei, eu tento
aproveitar enquanto tem oportunidade (P9).

Hoje eu tenho os meus direitos de autista, mas eu passei 40 anos,
44 anos sem direito nenhum.(...) Olha hd quanto tempo eu
poderia estar me tratando com psic6logo, com psiquiatra (P10).

Nas falas acima, foram explicitados direito de diferentes naturezas, como néo
esperar em fila, beneficios financeiros, vagas reservadas de emprego e acesso a
tratamento, o que deve ser respeitado e validado. Como discutido anteriormente, é
extremamente complexo julgar ou avaliar qual a necessidade de cada um e o que é
justo. Se para um autista for um desconforto grande esperar na fila, é justo ter
prioridade. E se ndo for? Ele deve passar na frente dos outros por ter o CID de
autismo mesmo que ndo tenha especial dificuldade para esperar? Mais complexo
ainda é julgar a necessidade de alguém em relagdo ao outro ou se comparado ao
outro. Uma pessoa com um severo transtorno de ansiedade pode ter mais
dificuldade para esperar em um lugar fechado do que alguém com autismo. Uma
pessoa sem nenhuma patologia ou transtorno pode ter necessidade de passar na
frente para ndo perder o transporte ou o horario para buscar um filho. Serd que
existe outra forma, partindo de um senso coletivo de justica, que possa ajudar no
desenho das acomodacbes de uma sociedade? Certamente este € um assunto
fundamental. Harrison e Armstrong (2022), em um estudo canadense sobre as
acomodacdes académicas oferecidas para alunos universitarios com diagnostico
de transtorno de déficit de atencdo com hiperatividade, reforcam a importancia de
se avaliar o prejuizo funcional e da necessidade de se desenvolverem novos
procedimentos de avaliacdo de impedimentos para que se tenha equidade no
ambiente educacional.

Voltando aos relatos acima, P10 relata o fato de o diagndstico viabilizar o
acesso a tratamento. De fato, a Lei Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012) garante o
acesso da pessoa autista ao tratamento pelo SUS, o que na pratica, infelizmente,
raramente acontece, apesar de ndo existirem dados oficiais sobre qual é o
percentual de autistas que consegue tratamento na rede publica de saude. A
dificuldade de acesso ao tratamento apds um diagnostico de autismo,
especificamente em adultos, ndo é particularidade brasileira: estudos da Inglaterra
(Stagg & Belcher, 2019), Nova Zelandia (Evans et al., 2022) e Australia

(Baldwin & Costley, 2016) reforcam este ponto. Porém, diversos artigos afirmam
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que receber um diagndstico de autismo quando adulto é algo de grande
complexidade do ponto de vista de salde mental, sendo imprescindivel
atendimento especializado para estas pessoas (Huang et al.,2020; Jones et
al.,2014).

2.3

Considerag0es Finais

O presente estudo investigou 0s sentimentos e as mudangas de vida que
adultos experimentaram apds receber o diagndstico de autismo. Mesmo em se
tratando de um pequeno grupo, com nivel de escolaridade alto e com boa
autonomia (0 que ndo € representativo do universo global do autismo), os achados
revelam a presenca de processos psicoldgicos bastante semelhantes entre os
entrevistados. Do sentimento inicial de alivio, passando por uma revisdo da
historia de vida e culminando com a busca por maior autocompaixao,
autoacolhimento e autorrespeito. Para muitos, a autoaceitacdo so foi possivel apos
o0 diagnostico.

De forma geral, os participantes desta pesquisa apontaram varios pontos
positivos e beneficios de receber o diagndstico de autismo, incluindo um melhor
entendimento de suas caracteristicas e comportamentos, a reducao da rigidez e da
pressdo que exerciam sobre si mesmos e 0 acesso a direitos garantidos por lei.
Nem todos os entrevistados conseguiram relatar seus sentimentos apos receber o
diagnostico de autismo, o que vai ao encontro de dados da literatura que apontam
para a presenca de uma dificuldade para reconhecer e relatar as proprias emocoes
(alexitimia) em um subgrupo de autistas.

O conhecimento dos sentimentos, das mudancas de vida ap6s o diagndstico
de autismo e das possiveis demandas nas diferentes areas da vida, a partir do
relato dos proprios autistas adultos, viabiliza a elaboracdo de estratégias e
atendimentos terapéuticos mais realistas para este grupo. Neste sentido, é
importante a reflexdo de como oferecer atendimento de qualidade para autistas
adultos no Brasil, com servicos especializados e profissionais treinados,
principalmente para a populacdo que necessitard de atendimento na rede publica
de salde. Este atendimento é fundamental principalmente na fase de transicéo e

revisdo de vida, com possiveis impactos na autoidentidade e no bem-estar.
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3

“Afinal, sou autista ou tenho autismo?”: a identidade em foco

“After all, am I autistic or do I have autism?”: identity in focus

Resumo: O diagnostico tardio de autismo, na idade adulta, é algo cada vez mais
frequente. Neste contexto, € fundamental que se conheca o impacto que esta nova
realidade trard para a identidade pessoal e social do individuo. Este estudo, que
faz parte de uma pesquisa mais ampla sobre a experiéncia de adultos brasileiros
que receberam diagnéstico do transtorno do espectro autista (TEA) ap6s 18 anos,
tem como objetivo investigar como estes adultos veem o seu autismo, 0 impacto
do diagndstico na construcdo da sua identidade pessoal e social, aléem do
entendimento das repercussdes do diagnostico no ambiente ao redor. Para tal,
realizou-se uma pesquisa qualitativa na qual foram entrevistados 12 participantes
e 0s dados coletados foram analisados a partir do método de analise de conteudo,
na sua vertente categorial. Da analise das entrevistas emergiram varias categorias
de andlise. Considerando o objetivo deste trabalho, sdo apresentadas e discutidas
as seguintes categorias: identidade pessoal e identidade social. Observou-se que é
comum a percepcdo do autismo como algo inseparavel da identidade da pessoa,
apesar de muitas vezes existir duvida sobre comunicar socialmente o diagnostico.
Conclui-se que uma identidade autista positiva, pessoal e social, &€ muito
importante para aumentar o0 bem-estar e 0 senso pertencimento.
Palavras-chave: Autismo adulto; Diagnostico tardio; ldentidade pessoal;
Identidade social

Abstract: Late diagnosis of autism, in adulthood, it is something that is becoming
more frequent. In this context, it is essential to learn about the impact that this new
reality will have on the individual's personal and social identity. This study, which
is part of a broader research on the experience of Brazilian adults who were
diagnosed with autism spectrum disorder (ASD) after 18 years, aims to explore
how this group of people see their autism, the impact of the diagnosis on the
construction of their personal and social identity, in addition to understanding the
repercussions of the diagnosis in different environments. To this end, a qualitative
research was carried out in which 12 participants were interviewed and the data
were analyzed using the content analysis method, in its categorical aspect.
Considering the objective of this work, in the analysis of the interviews, these
categories emerged: personal identity and social identity. It was observed that it is
common to perceive autism as something inseparable from the person's identity,
although there is often doubt about communicating the diagnosis socially. It is
concluded that a positive autistic identity, both personal and social, is very
important to increase well-being and sense of belonging

Keywords: Adult autism; Late diagnosis; Personal identity; Social identity

Ao se considerar a identidade de uma pessoa, € importante se atentar

para duas dimensoOes: a identidade pessoal e a identidade social (Erikson, 1968;
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Marcia, 1966). A construcdo da identidade pessoal é um processo dindmico, no
qual o individuo, a partir de experiéncias e crengas, elabora a percepcao de si
préprio, assim como realiza escolhas de vida baseadas nestas autodefinices
(Davies et al., 2024). O conceito identidade social, baseado na teoria da identidade
social de Turner e Tajfel (1979), e posteriormente aprofundada por Turner, Hogg,
Oakes, Reicher e Wetherell (1987), se refere ao fato de as pessoas se
autocategorizarem e se identificarem com grupos especificos, por algum tipo de
afinidade. O pertencimento a um grupo especifico, com ideias, valores, normas ou
comportamentos proprios, traz uma identificacdo social, a0 mesmo tempo que
reafirma a identidade pessoal. Apesar de academicamente serem conceitos
separados, a identidade pessoal e social estdo intimamente associadas, com
influéncia reciproca e dinamica (Albarello, Crocetti & Rubini, 2018).

Receber um diagnostico de autismo pode acarretar um grande impacto
na percepc¢do da autoidentidade de uma pessoa, a0 mesmo tempo que pode trazer
alivio e entendimento do passado (Stagg & Belcher, 2019). Porém, nem sempre
esta vivéncia se da de forma positiva (Timimi, Gardner &McCabe, 2011), sendo
relatado na literatura que algumas pessoas se sentem estigmatizadas pela
sociedade (Huang,Trollor, Foley & Arnold, 2023) e outras se sentem oprimidas
pelo diagnostico (Mogensen & Mason, 2015). Davies e colaboradores (2024)
ponderam que a idade da pessoa no momento do diagndstico de autismo pode ser
uma variavel importante ao se avaliar o impacto deste fato na identidade. Outro
ponto relevante é a visdo (positiva, neutra ou negativa) que o individuo (e a
sociedade ao redor) tem do transtorno. Uma viséo positiva do autismo implica em
melhor saide mental e aumento do bem estar de quem tem o transtorno (Davies et
al., 2023), além de ampliar as chances da pessoa desejar pertencer a este grupo
social, e de se conectar com pessoas semelhantes (Cooper, Cooper, Russell &
Smith, 2021; Runswick-Cole, 2014).

Sendo o diagnostico tardio de autismo, em adultos e idosos, algo recente e
cada vez mais frequente (Lai & Baron-Cohen, 2015), € fundamental que se
conheca 0 impacto que esta nova realidade trara para o individuo, em especial
para a sua identidade pessoal e social. Neste cenario, e diante da escassez de
pesquisas no Brasil sobre autismo em adultos, este trabalho, que faz parte de uma
pesquisa mais ampla sobre o tema, tem como objetivo investigar como adultos

que receberam o diagndstico de autismo ap6s 18 anos veem 0 seu autismo, 0



59

impacto do diagndstico na construcdo da sua identidade pessoal e social, além do

entendimento das repercussdes do diagnostico no ambiente ao redor.

3.1
Método

Foi realizado um estudo de campo, utilizando uma metodologia qualitativa.

3.1.1
Participantes

Participaram desta pesquisa 12 pessoas, sendo 6 de cada sexo bioldgico,
das camadas médias da populagéo (segundo Gilberto Velho, 1994, considerando o
nivel de escolaridade,0 acesso a medico particular e o estilo de vida), que
receberam o diagnostico de transtorno do espectro do autismo (TEA) segundo o
DSM-5 (APA, 2013), somente apds os 18 anos de idade e ha, pelo menos, 12

meses.

O grupo de participantes foi composto por pessoas que procuraram a
pesquisadora (que é médica especialista em autismo e com ampla experiéncia na
area) por demanda espontanea, para atendimento em consultorio particular,
objetivando saber se apresentavam critério diagnostico para autismo, entre 2006
e 2022. Foram incluidos todos os pacientes que procuraram a avaliacdo, maiores
de 18 anos, no intervalo de tempo indicado acima, que, apds a consulta de
avaliacdo clinica qualitativa e usando os critérios diagndsticos oficiais do CID 10
(WHO, 1983) e DSM-5 (APA, 2013), fechavam diagndstico de autismo (neste
trabalho, o termo autismo sera usado como sinénimo de TEA). A avaliacdo
clinica qualitativa foi composta por uma anamnese detalhada, com dados sobre o
desenvolvimento desde a infancia (com a participacdo de familiares, quando
possivel), observacdo das habilidades linguisticas, verbais e ndo verbais, como
conversacdo, estrutura da narrativa, entendimento das perguntas, uso e
compreensdo de linguagem simbodlica, (entendimento de piadas e ditados
populares) e qualidade do contato ocular. Todos os pacientes que foram

convidados para participar da pesquisa aceitaram o convite.
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Os participantes apresentavam idade entre 21 e 44 anos, com 11 dos 12
entrevistados com nivel superior (sendo 6, completo e 5 em curso) e 1 com ensino
medio completo, curso técnico. Foram excluidas da amostra pessoas com
deficiéncia intelectual, confirmada pela avaliagdo clinica, segundo o DSM-5
(APA, 2013). Esta exclusdo tem como objetivo selecionar pessoas que
apresentem habilidades cognitiva e linguistica que viabilizem compreender e
responder as perguntas da entrevista.

Todos os participantes receberam o diagndstico de transtorno do espectro
do autismo apds consulta médica de avaliacdo, realizada pela propria
pesquisadora, de forma presencial em 8 casos, e de forma remota (durante a
pandemia de Covid), em 4 casos. No grupo dos participantes, alguns individuos
realizaram somente a consulta de avaliacdo e diagndstico, enquanto outros se
encontravam em acompanhamento medico.

Para apresentacdo dos resultados, e buscando preservar o anonimato dos
participantes, os mesmos foram denominados de P1 a P12. A tabela 1 apresenta
detalhes dos participantes do estudo.

Tabela 1

Dados sociobiograficos dos participantes

Tempo
Idade no | decorrido
Sexo Ocupacéo na | ldadena | =
o ] diagndstic entre Estado
Biologic data da entrevist S o
) 0 diagndstic Civil
0 entrevista a (anos)
(anos) oe
entrevista
Solteira
Estudante
. (mora
Universitario lanoel
P1 F o 21 20 coma
Ciéncias més
o namorada
Sociais
)
P2 F Bidloga 24 22 2 anos Solteira
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Estudante
P3 F Universitario 27 23 4 anos Solteira

Artes Visuais

Estudante
P4 F Universitario 24 22 2 anos Solteira
Psicologia
P5 F Pedagoga 41 40 1 ano Solteira
P6 F Jornalista 26 25 1 ano Solteira
Professor )
P7 M R 41 33 9 anos Solteiro
Universitario
Estudante
P8 M Universitario 24 18 5 anos Solteiro
Belas Artes
Administrado )
P9 M 41 23 18 anos Solteiro
r
P1 ) lanoe6
M Metaldrgico 44 42 Casado
0 meses
P1 Tecnologo da _
M 33 18 15 anos Solteiro
1 Informacao
Estudante
P1 S 3anose 3 )
M Universitario 21 18 Solteiro
2 meses
Letras
3.1.2
Instrumentos

Foi utilizada uma entrevista com roteiro semi-estruturado, com énfase nos
seguintes eixos tematicos: histéria de vida, sentimentos e mudancas apés o
diagnéstico de autismo e construcdo da identidade. Além da entrevista, foram

coletados dados sociodemogréaficos descritos na Tabela 1.
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3.1.3

Procedimento

Os participantes foram contatados, via WhatsApp, pela pesquisadora com o
convite para participar da pesquisa, com uma breve explicacdo do assunto do
trabalho e do formato remoto das entrevistas (utilizando a plataforma Zoom, com
gravacao, para posterior transcrigdo). As transcricdes foram realizadas de forma
literal, sem correcOes na estrutura das frases e as pausas foram sinalizadas com
trés pontos. Um entrevistado (P12) relatou desconforto com o formato “ao vivo”
pelo Zoom e indagou a possibilidade de responder o roteiro semiestruturada por
escrito, sendo atendido na sua solicitagdo.

O projeto para a realizagdo desta pesquisa foi aprovado pela Camara de
Etica da instituicio (SGOC 462687) onde a pesquisa foi desenvolvida e os
participantes, apés a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
concordaram em participar.

Os dados coletados foram analisados a partir do método de andlise de
conteddo, na sua vertente categorial, tal como proposto por Bardin (2016). A
anélise de conteudo é uma abordagem metodoldgica utilizada para estudar o
conteddo de diferentes tipos de materiais, como textos, imagens, audio e video. A
vertente categorial proposta pela referida autora é uma das técnicas dessa analise,
e se concentra na organizacao e classificacdo do contetido em categorias tematicas
ou conceitos, a partir de semelhancas e afinidades. Este foi o trajeto de analise do
material coletado neste trabalho, iniciando pela realizacdo de uma “leitura
flutuante”, sem pré-concepcles, das respostas obtidas nas entrevistas, para
posterior identificacdo de temas recorrentes, elaboracdo das categorias tematicas e
a compreensdo mais aprofundada do significado subjacente ao conteudo

analisado.

3.2

Analise e discussado dos resultados

Da analise das entrevistas, emergiram varias categorias. Considerando o
objetivo deste trabalho, de investigar como adultos que receberam o diagnostico
de autismo ap6s 18 anos veem 0 seu autismo, o impacto do diagndstico na

construcdo da sua identidade pessoal e social, além do entendimento das
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repercussdes do diagndstico no ambiente ao redor, serdo apresentadas e discutidas
as seguintes categorias: identidade pessoal e identidade social.

Tendo em vista que ndo existe na literatura um consenso de qual a melhor
forma de se referir a estes individuos, neste trabalho serdo usados de forma

intercalada termos como pessoa autista, pessoa com autismo ou autistas.

3.2.1
Identidade pessoal

O processo de definicdo da identidade de uma pessoa é algo desafiador,
continuo, com diferentes estagios (por idade) e sujeito ao impacto de conflitos e
crises (Erikson, 1968). Através de experiéncias intra e interpessoais, 0 processo de
maturagdo acontece de forma continua, influenciado pela cultura, com
consequente evolucdo da autonomia e construcdo da identidade (Arnett, 2000).

James Marcia (1966), psicélogo canadense, descreveu dois aspectos
fundamentais para o desenvolvimento da identidade: exploracdo e compromisso.
O primeiro se refere ao processo de busca e experimentacdo de Vvarias
possibilidades e o segundo, ao grau de compromisso e estabilidade que o
individuo apresenta nas suas escolhas (que expressam a sua identidade).

Erikson (1968) reforca a importancia dos relacionamentos no
desenvolvimento psicossocial do individuo, gerando na literatura subsequente
preocupacao de que os autistas, com sua dificuldade para se relacionar com os
pares, pudessem ser especialmente vulneraveis a questdes relacionadas com o
desenvolvimento da identidade (Ratner & Berman, 2015). Este aspecto foi citado
por alguns entrevistados desta pesquisa, que referiram ndo ter uma identidade
antes de receber o diagnostico de autismo, mas que o fato de se saberem autistas

permitiu mudancas nesta percepcao.

Eu me senti encaixada no lugar correto que pertencia a mim, eu
me senti com uma identidade. Porque eu me senti sempre uma
pessoa muito sem identidade (P1).

Ai eu falei assim “Poxa, tem grande chance de eu ser e seria
aquela coisa da pessoa “indigente”, que ndo tem uma identidade
e sofreu até aquele momento sem saber 0 que ela era e poderia
ter uma identidade. Eu sou uma pessoa que hoje eu tenho uma
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identidade, entdo eu passei a pesquisar mais e ler mais sobre isso
e, a0 mesmo tempo que muitas pessoas se sentem assustadas, me
deu um conforto de saber que eu ndo sou um indigente, ndo sou
totalmente diferente. Eu tenho as minhas caracteristicas, mas eu
também sou qualificado, tenho uma identidade (P10).

E importante se pensar o quanto a dificuldade na construcio da identidade
pessoal de uma pessoa que recebeu o diagnostico de autista tardiamente esta
relacionada a privacdo de experiéncias sociais e/ ou ao fato de, cronicamente, ter a
sensacdo de inadequacdo. Esta dificuldade é agravada pela ndo compreensdo das
vivéncias sociais e pela sensacdo de ndo pertencimento ao que esta ao seu redor
(como relatado em outra parte desta pesquisa). Retornando aos conceitos de
Erikson (1968) e Marcia (1966), uma construcdo saudavel da identidade depende
da resolucédo de conflitos que compdem os diferentes estagios de desenvolvimento
psicossocial, como por exemplo, ganho de confianca e autonomia na infancia,
exploracdo diferentes valores e ambientes na adolescéncia e consolidagdo de
compromissos e escolhas na idade adulta. Considerando as vulnerabilidades
sociais, as dificuldades de linguagem e a pobreza de vivéncias experimentadas por
autistas, é provavel que este grupo apresente especificidades no processo de
formacdo da identidade.

Considerando, de maneira geral, 0 autismo e a construcdo da identidade,
existem diferentes possibilidades de cenarios, com repercussdes bem diferentes
em cada caso. Existem pessoas que desde a infancia conhecem e escutam sobre o
seu autismo, pessoas onde a familia recebeu o diagnodstico, mas ndo comunicou 0
filho/a (sobre seu autismo), pessoas que sé receberam o diagndstico tardiamente,
quando adultas, e pessoas com autismo severo, com prejuizo intelectual, em que a
construcdo da identidade estd impactada pela gravidade do quadro.

E importante, em se tratando do espectro autista, sempre delimitar de quem
se estd falando, seja em relacdo ao grau de acometimento, a idade, historia de
vida, momento e forma como recebeu o diagndstico. Neste trabalho, realizado
com pessoas que receberam diagndstico de autismo apos 18 anos de idade, com
alta funcionalidade e escolaridade, é possivel se obter dados e realizar reflexdes
importantes sobre a identidade pessoal, mas com a atencdo de ndo generalizar 0s
achados deste grupo de autistas para os outros grupos descritos acima.

Uma questdo relevante a ser discutida € o quanto o autismo define a

identidade da pessoa (pessoa autista) ou se representa somente um aspecto (pessoa
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com autismo). Os que preferem o termo “pessoa com autismo” argumentam que
ndo querem ser definidos pelas suas dificuldades (ou incapacidades) e os que se
identificam com “pessoa autista” dizem que o autismo ¢ impossivel de separar de
quem eles sdo, da sua identidade (Milton & Sims, 2016). Nos entrevistados deste
trabalho, esta reflexdo também se fez presente, como pode ser visto nas falas a

sequir.

O autismo é uma parte que ndo se tira, que € s6 quem vocé é.
Junto com vérias caracteristicas que vocé tem (P1).

Ta completamente misturado [a identidade com o autismo],
tanto que eu sou uma pessoa autista. SO que eu ndo sou SO
autista. Mas o autismo é como meu braco, ele faz parte de mim,
mas ele ndo me define (P2).

Muita gente fala que prefere “pessoa com autismo”, porque o
autismo ndo define a pessoa, mas eu acho que pra mim
pessoalmente eu prefiro “pessoa autista” porque eu acho que me
define sim, sabe? Assim, eu ndo sou s6 0 meu autismo, mas
grande parte de quem eu sou € por causa do autismo (P4).

Talvez prefira “pessoa autista” porque, quando eu digo “pessoa
com autismo” parece que eu vou me curar um dia. Eu ndo vou,

entendeu? (P6).

As quatro falas acima relacionam diretamente o autismo com a identidade,
como algo inseparavel e determinante de quem sdo. N&o existe, nestes relatos,
uma valéncia negativa com relagdo ao autismo, e sim uma constatacdo de que ele
faz parte da esséncia de quem sdo. Estes dados vdo ao encontro dos achados da
pesquisa de Botha, Dibb e Frost (2020) na qual 20 autistas entre 21 e 62 anos
foram entrevistados para investigar como eles consideravam o seu autismo. Neste
estudo, todos os participantes argumentaram que o autismo era inseparavel de sua
identidade. Vérios entrevistados reforcam a ideia de que o autismo ndo é algo
negativo ou ruim, e que, por esta razdo, nao deve ser separado de quem a pessoa é.

Alguns entrevistados deste trabalho demonstram ter dificuldade para
perceber a diferenca de significado entre ser uma pessoa autista e ser uma pessoa
com autismo, enquanto outro relata ter aprendido na internet a forma “correta” de

se dizer.
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E... Eu acho que ndo muda, né? Com autismo, talvez....com
autismo a forma de falar é um pouco mais leve (P9).

(Pessoa) Autista....Porque a pessoa autista € a esséncia de ser,
ela é... Com autismo significa alguma condicdo que te limita.
(...) E a esséncia. Esséncia da pessoa... E a mesma coisa, né?
(P11).

(Pessoa) Autista. porque eu aprendi que 0 autismo nao é uma
coisa pra voce ser “‘com autismo”, ndo ¢ uma coisa que vocé
segura, que vocé tem. Eu aprendi isso em algumas paginas entdo
eu diria (pessoa) autista e ndo (pessoa) com autismo (P1).

Importante citar que mesmo para individuos que utilizam a fala de forma
funcional, as dificuldades na comunicacdo podem estar presentes (VVogindroukas,
Stankova, Chelas & Proedrou, 2022), sendo possivel que esta variavel tenha
impacto na interpretacdo da diferenca entre “ser autista” e “ter autismo”. Diante
da frequente dificuldade para compreender sutilezas sociais e de linguagem, esta
bem descrito na literatura o uso por autistas de informacdes disponiveis na
internet, series, revistas ou livros para aprender comportamentos que julgam
adequados (e camuflar os inadequados), aumentando a chance de “acertar”
socialmente perante o grupo a que pertencem ou desejam pertencer (Livingston &
Happé, 2017; Hull, Petrides & Mandy, 2020). P1, por exemplo, afirma ter
aprendido em paginas da internet que o correto ¢ “ser autista”, e ndo ‘“‘ser alguém
com autismo”. Este aprendizado, muitas vezes, ¢ a ponte para o pertencimento
social, inclusive de grupos especificos, como acontece com o0 movimento da
neurodiversidade, onde existe um olhar focado nas qualidades e na autoaceitacéo,
0 que pode trazer vivéncias positivas para as pessoas autistas. Corden, Brewer e
Cage (2021), em um estudo qualitativo, mostraram que uma maior aceitacdo do
diagndstico e o orgulho de ser autista estdo significativamente relacionados com
autoestima e bem-estar, demonstrando a importancia da constru¢cdo de uma
identidade positiva ap6s o diagndstico, mesmo que construida de forma tedrica, de
fora para dentro.

A elaboracdo psicolégica do diagndstico tardio de autismo € um processo.
Em outra parte desta pesquisa, muitos entrevistados relataram que apos receber o
diagndstico tardio de autismo sentiram grande alivio, apesar de terem vivenciado

uma fase de luto, onde revisitaram o passado e, posteriormente, desenvolveram
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autoacolhimento e o autorrespeito com as suas caracteristicas. Neste processo, 0
conforto com o diagnostico e um olhar mais positivo para as caracteristicas do
transtorno trazem mudancas na identidade pessoal e na autoestima (Corden et al.,
2021), reforcando o que foi citado acima.

Outra questdo importante, além do tempo decorrido apds o diagndstico, é a
idade do diagnostico. E possivel que a vivéncia de alguém que cresceu com o
diagndstico de autismo, em um ambiente familiar e escolar também conhecedor
deste cenario, seja muito diferente de alguém que recebeu esta noticia ja adulta.
As doencas (ou os transtornos) podem representar uma mudanca na vida de uma
pessoa, em que um diagndstico médico se infiltra na identidade, separando o antes
de o depois (Frank, 1993). Nesta pesquisa, um entrevistado trouxe esta questdo
quando perguntado como entendia 0 seu autismo, em relagdo a identidade (se ele

era autista ou se era uma pessoa com autismo).

Eu acho que uma pessoa com autismo...porque o autista, eu diria
que eu seria se eu tivesse descoberto la embaixo, l1a com 2 ou 3
anos. Hoje, como eu descobri adulto, eu descobri que eu
TENHO. Entdo, se fosse desde la atras, eu diria que sou um
autista porque ja teria um longo tempo que eu saberia e convivia
com meu diagnostico, sendo tratado... Entdo diria que eu sou
uma pessoa com autismo (P10).

Esta fala ilustra a possibilidade de que o recebimento do diagnostico tardio
encontre uma identidade ja construida, sem nomeacdo médica, mesmo que com
muitas dificuldades e questionamentos sobre o que ha de errado com o seu modo
de ser. Nos poucos artigos encontrados na literatura sobre a relacdo da identidade
autista com a idade do diagnostico, ndo existe consenso sobre o tema (Corden et
al., 2021; Davies et al., 2023).

Independentemente da idade do diagndstico, € muito importante que exista
uma reflexdo de como a noticia de ter um transtorno impacta a identidade pessoal
do individuo. Erving Goffman, sociélogo canadense, trabalha esta questdo em seu
livro "Estigma: Notas sobre a Manipulacdo da Identidade Deteriorada” (1982), no
qual ele descreve que pessoas com caracteristicas ou atributos considerados
“anormais” socialmente, segundo o modelo médico de deficiéncia, experimentam
deterioracdo da sua identidade (spoiled identity, em inglés), sendo a pessoa
reduzida a um rétulo ou estigma. Nesta condicdo, a identidade do individuo é

desacreditada ou estigmatizada, levando a uma desvalorizacdo e exclusdo social,
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com consequente reducdo da autoestima. O conhecimento deste conceito pode
trazer uma reflexdo importante sobre uma situacdo atual, relacionada com o
autismo: os colares de girassol.

Criado em 2016 na Inglaterra para ser usado em aeroportos, os colares de
girassol tinham como objetivo sinalizar que uma pessoa apresentava uma
deficiéncia oculta (que ndo é prontamente visivel), como, por exemplo, o autismo.
Este marcador social de deficiéncia oculta tinha como objetivo facilitar o
recebimento de suporte adicional durante a viagem, mas de forma discreta.
Rapidamente o colar de girassol ganhou reconhecido internacionalmente, e hoje
ndo se restringe somente aos aeroportos. No Brasil, em julho 2023, foi aprovado
pelo senado uma lei (Lei 5486/20) que institui o corddo de fita com desenhos de
girassois como simbolo nacional de identificacdo de pessoas com deficiéncias
ocultas.

Se por um lado o uso do colar de girassol facilita a solicitagdo de ajuda
pelas pessoas sem medo de julgamento, por outro lado, cria uma situa¢do na qual
existe uma constante comunicacgdo social do rotulo. Pensando em uma criancga e
no uso frequente do colar, é possivel que exista uma repercussao desta vivéncia na
formacdo da identidade pessoal. Qual o impacto desta marcacdo social constante
na psique de uma crianca? Aumenta a possibilidade de formacdo de uma
identidade deteriorada, como descrito por Goffman (1982)? Ou o olhar atual da
neurodiversidade protege a crianca de uma percepcdo estigmatizada e da
formacdo de uma identidade pessoal negativa? Estas sdo questbes importantes,
que precisam ser respondidas.

Nesta pesquisa, varios entrevistados relataram que lamentam ndo terem
recebido o diagnostico de autismo mais cedo, uma vez que este fato trouxe alivio
e compreensdo das suas dificuldades. Porém, € muito dificil dimensionar como
teria sido o impacto do diagnostico na infancia de cada um dos participantes, em
especial na construcdo da identidade. Certezas retroativas nem sempre
correspondem a verdade absoluta, mas certamente expressam a percepc¢éo que eles
tém hoje. A fala de um dos entrevistados ilustra esta dificuldade para dimensionar

0 impacto de receber o diagnéstico ainda na infancia.

Completamente diferente, completamente. (...) Teria sido
diferente. Melhor? Eu n&o sei. Melhor, eu ndo sei. Eu ndo



69

consigo te dizer melhor ou pior, sé acho que teria sido diferente
(P6).

Apb6s um primeiro impacto do diagnostico na identidade pessoal, 0s
autistas experimentam duvidas de como se posicionar socialmente diante desta

nova situacdo de vida, como sera visto na proxima categoria.

3.2.2
Identidade Social

Seguindo o processo de elaboracéo de diferencas e do proprio diagndstico
de autismo, a construcdo da identidade social se da a partir da interacdo com o
outro e da procura por pertencimento. A decisdo de comunicar (ou ndo) para o
mundo que se tem um diagndstico de autismo é algo complexo e com
consequéncias incertas. A principal motivacdo para declarar publicamente o
autismo seria a possibilidade de ser melhor compreendido pelas pessoas ao redor e
de receber o suporte de que necessita (Altman,2010). Outra vantagem seria a
oportunidade de se conectar com outros autistas e pertencer a um grupo de
pessoas que tenha afinidade (Kiehl, Pease & Hackmann, 2024), favorecendo a
formacdo de uma identidade pessoal e social mais positiva. Porém, a falta de
garantia de como este diagndstico sera compreendido socialmente traz uma

grande dificuldade para a tomada de decisdo (Mogensen & Mason, 2015).

Estudos a este respeito sdo recentes e ainda sem consenso quanto aos
beneficios e/ou maleficios de se declarar socialmente autista. Um estudo recente
de revisdo de escopo sobre o tema (Thompson-Hodgetts, Labonté, Mazumder &
Phelan, 2020) concluiu que os outros (ndo autistas) acreditam que quando uma
pessoa declara que é autista aumenta a aceitacdo social e tem efeito positivo na
vida deste individuo, principalmente quando sdo oferecidas explicacbes sobre o
que é o transtorno. Ja os préprios autistas relataram relutancia em divulgar seu
diagnostico, devido a percepcao de resultados negativos nesta experiéncia, ao se

sentirem estigmatizados.
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Nesta pesquisa, alguns entrevistados relataram ponderacdes a este respeito,
demonstrando inseguranca sobre falar (ou ndo) do diagnostico com outras
pessoas.

Ainda ndo sei muito me colocar. Eu ndo falei com as pessoas da
minha situacdo. S6 duas pessoas mais proximas. N&do td para
falar. Nem para ser desculpa de nada. Nao queria que tivesse um
falatorio disso (P5).

Eu acho que eu falo do autismo mais quando cria alguma
intimidade, mas logo que eu descobri o diagndstico era algo que
eu tentava esconder. Hoje também se a pessoa diz “Ah vocé ¢

autista?”, eu digo que sou, mas também nao saio falando de cara
assim (P7).

...Ja pensou quantos que ja vieram me perguntar no primeiro dia
que me conheceram: ‘“Cara vocé ja foi ao médico, vocé ja teve
algum...eu ndo queria falar, mas assim, vocé€ tem alguma coisa
com autismo, entendeu? Algum tipo de autismo?” Ai eu fiquei
na minha assim na hora pra ndo responder — (P11).

De fato, segundo a literatura, a preocupacdo sobre o estigma relacionado
com o diagndstico de autismo ndo é uma fantasia. Diversos trabalhos afirmam que
0s autistas sdo especialmente vulneraveis ao estigma da deficiéncia, mesmo
quando comparados com outros diagnésticos (Cappadocia, Weiss & Pepler, 2012;
Kinnear, Link, Ballan, & Fashbach, 2016). Por outro lado, ndo declarar
publicamente o diagnostico (e a dificuldade social) coloca a pessoa em uma
situacdo de grande estresse por procurar continuamente mascarar ou camuflar suas
dificuldades (Hull et al., 2020), o0 que aumenta a ansiedade e o risco de depresséo
(Bradley, Shaw, Baron-Cohen & Cassidy, 2021)

Caso a escolha seja compartilhar o diagnostico, é provavel que se inicie
um processo de construcdo de uma nova identidade social, principalmente nos
casos do diagnostico tardio. Novas questdes podem surgir, incluindo reflexdes
representadas por “como sou vista pelos outros?”, “como me sinto em relagao ao
mundo autista?”’ e “como a minha identidade pessoal se relaciona com a
identidade social?”. Importante notar que estas questdes sdo intimamente
relacionadas e até emaranhadas.

A forma como o individuo autista se relaciona com o seu autismo
certamente impactard o modo como ele comunicard o fato para o mundo. O

suporte e aceitacdo externa do diagndstico se relacionam com a aceitagdo do
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autismo pela propria pessoa autista (Cage, Di Monaco & Newell, 2018) e vice-
versa, ficando claro como estas questfes sdo inseparaveis.

Ao serem questionados sobre se algo mudou nas suas vidas ap6s declarar
serem autistas, os entrevistados desta pesquisa descreveram experiéncias diversas,

sejam elas nas relacdes familiares ou de trabalho.

A minha mée comegou a me compreender muito melhor e, claro,
ela tem erros e ela é uma pessoa, um ser humano, entdo ela ainda
comete alguns erros. Mas ela comegou a ser muito mais
compreensivel comigo e entender algumas dificuldades, como ir
em alguns lugares que eu ndo gosto ou isso de querer comer as
mesmas comidas, ela ndo acha mais que é frescura, ela entende
melhor (P1).

[sobre primos] Eles ndo comentam comigo diretamente, mas
eles devem saber. Os pais deles devem ter comentado que eu
estou nesses critérios autistas, né? Acho que eles mudaram um
pouco depois... Eles ndo falam diretamente, mas eu acho que
eles sabem, eu acho que por causa disso mudou alguma coisa
(P9).

A mudanca que teve assim foram o0s meus pais, eles me
respeitam mais quando eu ndo t6 realmente a fim de fazer
alguma coisa e talvez assim quando eu tenho que ir ao médico.
(...) Ai hoje quando eu vou fazer algum tipo de exame que eu sei
que eu vou ter dificuldade, eu ja falo “6 eu tenho autismo, ta?”
Ai os profissionais ja agem de uma forma diferente (P3)

Meu irmdo também comecou a entender assim, muita coisa ele
comegava “Ah, entdo por isso que vocé ¢ desse jeito”. Mas eu
senti esse acolhimento também da familia nesse ponto (P7).

A minha mde mudou muito comigo desde entdo. Ela pareceu ter
muito mais compreensdo sobre quem eu sou (P6).

[sobre o diagnostico mudar a forma com que te enxergam] Acho
que a pessoa passa a entender melhor. (...) Eu acho que ela
guestiona menos o0 seu comportamento (...) ela entende (P11).

Como visto acima, os relatos sdo muito semelhantes e relacionados com o
alivio de ser compreendido (Stagg & Belcher, 2019). Apesar de as familias com
filhos autistas relatarem nivel de estresse aumentado, se comparados aos pais de
criancas tipicas (Baker-Ericzen, Brookman-Frazze & Stahmer, 2005), o apoio
familiar é essencial para o bem-estar e pertencimento das pessoas com o0

transtorno, mesmo na idade adulta (Kapp, 2018).
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Outro dado interessante citado por alguns entrevistados é o fato de
familiares ndo acreditarem nos seus diagnosticos de autismo, como pode ser
observado nas falas a seguir.

Minha familia do sul, que eu viajei agora, como eles ndo
conhecem sobre, sdo pessoas que ndo tem conhecimento sobre
iSs0, eles ficaram surpresos sim. Tem um tio meu que ficou com
a boca aberta e nem acreditou. Porque ele tem um neto autista e
ele tem aqueles esteredtipos da pessoa autista, entdo acho que
ele fez aquela comparacdo bésica (P1).

A maioria ndo acredita. Eles falam “vocé nao ¢ autista” (P5).

Eu tenho gente na minha familia que ndo acredita no diagndstico
(P6).

Eu acho que para eles também foi um processo. A primeira vez
que eu falei para a minha mae, ela disse “Ndo, nada a ver, vocé
ta viajando, 1sso ¢ coisa da sua cabega”. Ai eu deixei um tempo e
depois voltei a falar “Nao, ¢ sério isso”, ai ela me acolheu (P7).

Uma vez que o0s participantes desta pesquisa apresentam caracteristicas
leves do transtorno, sendo todos verbais e com uma boa funcionalidade, é possivel
que esta dificuldade para reconhecer o autismo esteja relacionada ao fato de
muitas pessoas ainda estarem vinculados aos esteredtipos de autismo do passado
(Draaisma, 2009; Jones, Gordon & Mizzi, 2023). Interessante notar que as midias
ficcionais, que trazem grande impacto na forma como as pessoas veem o autismo,
mantém este esteredtipo do passado, de um quadro grave e, muitas vezes, nao
verbal ou com habilidades muito fora do comum (Savant). Garner, Jones e
Harwood (2015) revisaram 15 filmes (1988 a 2010), observando que 13 destes
descreviam autistas severos. Nordahl-Hansen, Tendevold e Fletcher-Watson
(2018) revisaram filmes e séries de TV, tendo observado que 12 de 26
personagens apresentavam habilidades especiais (Savant), 0 que expressa uma
prevaléncia muito maior do que a realidade.

Voltando a decisdo de comunicar socialmente o diagndstico, no ambiente
de trabalho isto é ainda mais delicado. E conhecido o fato de que as pessoas
autistas apresentam baixos indices de empregabilidade, apesar de desejarem
trabalhar (Romualdez, Walker & Remington, 2021). Estima-se que somente 16%

dos autistas tém emprego em tempo integral, contra 80% da populacdo geral
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(National Autistic Society, 2016). Portanto, é natural que existam muitas
preocupacdes sobre as vantagens e desvantagens de comunicar o diagnostico no
trabalho, pelo temor de repercussdes negativas e, principalmente, de perder o
emprego. Romualdez et al. (2021) entrevistaram 24 autistas sobre a experiéncia de
contar ou omitir o diagnéstico no trabalho. Das 24 pessoas, 9 decidiram nao
contar, sendo 0s motivos principais 0 medo da discriminagdo, o fato de ndo se
sentirem confortaveis com a identidade autista ou ndo julgarem necessario relatar.
J& o grupo que decidiu comunicar o diagnéstico argumentou que se sentia na
obrigagdo de “defender” a identidade autista socialmente, além de se perceberem
mais seguros e com direito a solicitar os ajustes no ambiente que fossem
necessarios.

Dentre os entrevistados desta pesquisa, uma fala vai ao encontro ao
narrado por alguns entrevistados de Romualdez et al. (2021), em que o

conhecimento do diagndstico trouxe acolhimento.

[Quando os colegas de trabalho descobriram] Por incrivel que
pareca, a coisa virou: O tratamento deles comigo melhorou até.
Eu senti que minha relacdo com eles ficou muito mais
respeitosa, até com mais carinho, sabe? Uma coisa que pra mim
foi muito impressionante, ndo esperava isso deles (P2).

Considerando novamente o ambiente de trabalho, a maior parte dos
entrevistados desta pesquisa ndo relatou experiéncias relacionadas a este tdpico,
mas vale ressaltar que 5 dos 12 entrevistados ainda estavam estudando, sendo que
4 participantes estavam concluindo a graduacdo e 1 a pos-graduacdo. Dois
entrevistados ocupavam vagas de emprego reservadas para deficientes. Dentre
estes, um entrevistado trouxe uma reflexdo pertinente: quando se inicia um
emprego em uma vaga reservada para pessoa com deficiéncia (PcD) ndo se tem

mais a op¢ao de nao contar sobre o diagnaostico.

N&o tem muito relacionamento com eles [ colegas de trabalho]
porque eu td no inicio, né? (...) Mas ele sabem, né? Porgue eu
comecei na vaga de PcD (P10).

Esta fala é de grande importancia, pois pode esbarrar com o desconforto da
pessoa com alguma deficiéncia de ter sua identidade pessoal declarada antes
mesmo assumir a vaga. Nos empregos publicos, é publicado no diario oficial o

resultado do concurso, nominalmente, inclusive a vaga PcD, antes da pessoa
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chegar no ambiente de trabalho. Sera esta a melhor forma de incluir a pessoa com
deficiéncia no trabalho? E se ela preferir ndo declarar a deficiéncia?

Este tema é muito relevante, principalmente em um momento em que a
populacdo de autistas adultos aumenta muito. Discutir como oferecer conforto
para os autistas no ambiente de trabalho é algo fundamental. De igual importancia
é a necessidade de capacitacdo das organizacdes de trabalho, para entender o
autismo e desconstruir os estereétipos, além de se prepararem para receber a
pessoa autista, com disponibilidade para entender as facilidades e necessidades de
suporte. Uma vez que vivéncias positivas trazem bem-estar e aumentam a salde
mental, é fundamental que ocorram mudancas nesta dire¢do, globalmente.

Outro aspecto importante sobre a identidade social do autista € a
possibilidade de se engajar nos movimentos especificos deste grupo. Apds o
diagnostico, a vinculagcdo com grupos de pessoas por afinidades, como, por
exemplo, 0 movimento da neurodiversidade, cria um espaco para se ter orgulho da
identidade autista (Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman & Hutman, 2013), com a
percepcao de que o autismo é uma parte fundamental e inseparavel do que se é
(Pellicano & Houting, 2022). Esse pertencimento social, com um olhar positivo
para 0 autismo, esta relacionado com melhora da autoestima e reducdo da
ansiedade e depressdo (Cooper, Smith & Russell, 2017).

Sobre a oportunidade de se relacionar com pessoas com autismo, dois
entrevistados relataram experiéncias positivas, sendo a primeira fala sobre as
amizades e a segunda fala referente a relacionamento amoroso (e as questdes

sensoriais).

Eu fiz amizades com autistas, foi bem legal para mim conhecer e
sdo pessoas maravilhosas que eu conheci (P7).

Meu namorado e eu s6 fomos dar a mdo com um més em
relacionamento. A gente hoje em dia beija, ndo beija de lingua,
beija mais selinho. A gente vai levando as coisas bem devagar,
porque nos dois temos dificuldade com isso, entendeu? O que é
6timo. Eu adoro que ele seja autista, porque a gente pode ir no
n0sso proprio ritmo e esta étimo, né? (P6).

A possibilidade de se relacionar (e de se identificar) com pessoas
semelhantes, a constru¢do de uma autoimagem positiva (em relacdo as

caracteristicas autisticas) e a identificacdo com o movimento social da
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neurodiversidade, permitem contrapor o estigma negativo da deficiéncia,

aumentando o bem-estar das pessoas autistas (Botha, Dibb, & Frost, 2020).

3.3
Consideracoes finais

O presente estudo investigou como adultos que receberam o diagndéstico de
autismo ap6s 18 anos veem 0 seu autismo, com especial énfase na construcdo da
sua identidade pessoal e social. Apesar de nem todos os entrevistados terem a
certeza de que o autismo faz parte da sua identidade pessoal (apds o diagnéstico),
varios relatos indicam a percepcdo de que o transtorno é inseparavel da sua
pessoa.

A duavida sobre pros e contras de se declarar autista publicamente, apds o
diagnostico tardio, esta presente em vérias falas dos participantes, envolvendo
diferentes ambientes e pessoas. A possibilidade de receber acolhimento, maior
respeito as suas peculiaridades e encontrar pertencimento social como autista sao
motivacdes importantes para tornar publico o diagnostico.

Por fim, é importante que as pessoas estejam bem informadas sobre o que
€ 0 autismo, sem os esteredtipos do passado, entendendo as particularidades e
potencialidades. Um mundo mais preparado para viver a diversidade humana
facilitarda a formacdo de uma identidade autista positiva, pessoal e social,

aumentando o bem estar e 0 senso pertencimento.
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4

Neurodiversidade: um novo diagnostico?

Neurodiversity: a new diagnosis?

Resumo: Frequentemente utilizado na Ultima década, o termo neurodiversidade
reflete uma grande confusdo tedrica e imprecisdo de termos. Originalmente criado
para ser um movimento sociopolitico em defesa dos direitos de pessoas com
deficiéncia e/ou discriminadas, hoje o termo neurodiversidade é por vezes
utilizado como se fosse um diagnéstico médico ou, inversamente, como algo que
se opdem a visdo médica de deficiéncia. Neste cenario confuso e sem consenso, €
importante que se conhega 0s argumentos que apoiam e 0S que criticam o
movimento da neurodiversidade, assim como outros modelos de deficiéncia. Sob
essa Otica, o presente estudo busca apresentar diferentes modelos de deficiéncias
(meédico, social e ecologico) e suas relagdes com a ideia da neurodiversidade,
tendo como foco o transtorno do  espectro  autista (TEA).
Palavras-chave: Neurodiversidade; Autismo; Diferencas; Reflexdes;

Abstract: Frequently used in the last decade, the term “Neurodiversity” reflects a
great theoretical confusion and imprecision of terms. Originally created to be a
sociopolitical movement in defense of the rights of people with disabilities and/or
those who have been discriminated against, today the term neurodiversity is
sometimes used as if it were a medical diagnosis or, conversely, as something that
opposes the medical view of disability. In this confusing and conflictual scenario,
it is important to know the arguments that support and criticize the neurodiversity
movement, as well as other models of disability. From this perspective, the
present study seeks to present different models of disabilities (medical, social and
ecological) and their relationships with the idea of neurodiversity, focusing on
autism spectrum disorder (ASD).

Keywords: Neurodiversity; Autism; Differences; Reflections;

Nos ultimos anos, o termo neurodiversidade vem sendo usado de forma
imprecisa e confusa. Algumas pessoas se referem ao termo neurodiverso como se
fosse um novo diagndstico médico, apesar de ndo constar em nenhum dos cddigos
oficiais de doenca, CID 10 (WHO 2001) ou DSM-5 (APA 2013). Diante da
grande divulgacdo do termo nas redes sociais € até na literatura técnica na area de
salde mental, é de suma importancia compreender, no contexto atual, a que este

termo se refere.
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Descrito originalmente com objetivo de ser um movimento sociopolitico
em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas, o termo
neurodiversidade ndo tinha pretensdo a ser algo cientifico. Especificamente no
contexto do autismo, 0 movimento se colocava em oposi¢do a visdo médica da
deficiéncia, que se concentra nos déficits e desconsidera habilidades, e a ideia de
que as diferencas devem ser tratadas até a normalizagéo (Singer 1999).

E fato que o modelo médico vigente se concentra na reducdo (ou
eliminacdo) de sintomas e déficits que causam prejuizos para a funcionalidade,
tendo como ponto de vista o desvio da média da populacdo, como enfatizado por
Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman e Hutman (2013). Estes autores afirmam que
este modelo muitas vezes ignora possiveis vantagens associadas as caracteristicas
dos transtornos e que frequentemente ignoram detalhes relevantes da vida da
pessoa e as suas relacdes com o seu ambiente.

Neste contexto, considerando especificamente o autismo (ou transtornos
do espectro autistico, aqui usado como sindnimo), surge o questionamento sobre a
compatibilidade entre a visdo medica deste transtorno e as ideias do movimento
pela neurodiversidade. Serdo apresentados a seguir a definicdo dos principais
modelos de deficiéncia (médico e social), a conceituacdo e historia do termo
neurodiversidade e uma discussdo sobre a convergéncia (ou nao) destas

concepgoes.

4.1

Definindo os paradigmas de deficiéncia

411

Modelo médico (patoldgico) de deficiéncia

O paradigma médico, também conhecido como modelo patoldgico, se
concentra na identificacdo, reducdo e eliminacdo de sintomas que causam
comprometimento para a vida cotidiana (APA, 2000). A deficiéncia é descrita
como consequéncia direta da doenca, trauma ou outro problema de salde e o
tratamento visa a cura ou a adaptacdo do individuo, incluindo mudanca no seu
comportamento (OMS, 2001). Existe uma expectativa de restauracdo da saude

para um estado considerado "normal” ou livre de doenca. Esse modelo enfatiza a
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busca por causas bioldgicas ou fisicas subjacentes as doengas e utiliza tratamentos
farmacoldgicos, cirtrgicos ou outras intervengfes para combater ou curar essas
condicdes (Kapp et al., 2013).

Na psiquiatria, o modelo patolégico se concentra em corrigir
comportamentos que desviam da média (Anckarsaéter, 2010), sendo este o olhar
predominante nos artigos e estudos sobre autismo (Padilla-Petry & Saladrigas-
Tua, 2022). Nesta visdo, o individuo autista é visto como alguém com déficits
(Graby, 2016), como uma versdo diminuida do humano perfeito
(Campbell, 2008), e que tem que receber tratamento para que 0 Seu
comportamento seja adaptado aos padrdes esperados pela sociedade neurotipica.
Para Wodds (2017), a prépria pratica de inclusdo € resultado do pensamento
médico dominante baseado em déficit, em que a sociedade ira permitir a entrada
de alguém com incapacidade.

Considerando novamente o autismo, as teorias que tentam explicar o
funcionamento neurolégico e comportamental deste transtorno também se
baseiam em déficits como, por exemplo, o prejuizo no desenvolvimento da Teoria
da Mente (Baren-Cohen, Leslie, and Frith 1985), no qual existe dificuldade para
atribuir estados mentais aos outros, com consequente ingenuidade e pouca
habilidade social. Outra teoria denominada fraca coeréncia central (Happé &
Frith,, 2006) afirma que os autistas teriam um estilo cognitivo diferente, onde é
observada uma dificuldade para perceber o todo de uma imagem ou cena, com a
presenca de hiperfoco em detalhes, o que acarretaria prejuizo para o entendimento
global.

Criticos do paradigma médico argumentam que ele tende a ver como
patologico o que foge do tipico, desconsiderando a possibilidade de que
diferencas fazem parte das variacbes humana e que determinadas caracteristicas
possam ser positivas em diferentes ambientes culturais e sociais. Runswick-Cole
(2014) relata o surgimento, a partir dos proprios autistas, do questionamento do
modelo médico baseado em déficit e de rejeicdo de pesquisas que focam na

procura da cura, como sera Visto a seguir.

41.2

Modelo social de deficiéncia
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O modelo social de deficiéncia acredita que as desvantagens vividas por
pessoas com lesbes especificas seriam consequéncia de estruturas sociais
excludentes e do comportamento de pessoas sem deficiéncia (Thomas, 2001).
Para este modelo, a deficiéncia tem como ponto central a divisdo tedrica entre o
que ¢ “lesdo” e o que ¢ a “deficiéncia”. A lesdo se refere a condigdo biologica,
fisica ou mental, que pode impactar a funcionalidade de uma pessoa. J& o conceito
de deficiéncia diz respeito a relagdo que a sociedade imp6e ao individuo a partir
da sua visdo da lesdo (Ortega, 2009). Assim, determinada caracteristica vista
como desvantajosa ou problematica €, na realidade, resultado de barreiras sociais,
ambientais ou de atitudes que limitam a participacdo plena e igualitaria das
pessoas com deficiéncia na sociedade. Essas barreiras podem incluir falta de
acessibilidade fisica, discriminacdo, estigma e falta de oportunidades. Portanto, no
modelo social de deficiéncia os estressores estariam localizados fora da pessoa, e
diretamente vinculados a reacdo da sociedade e a visdo da familia sobre a
deficiéncia, incluindo o autismo (Burchardt, 2004).

Ortega (2009) argumenta que “andar de cadeira de rodas ¢ um problema
apenas por vivermos em um mundo cheio de escadas, e consideramos deficientes
individuos que nao olham nos olhos quando se comunicam, como é o caso dos
autistas, apenas porque nossa sociedade estabelece o contacto visual como um
elemento basico da interagdo humana”. Beckett e Campbell (2015) concordam
com as colocacBes acima, e argumentam que a sociedade desabilita pessoas que

tém prejuizos ou deficiéncia em alguma area.

4.2

Definindo termos (usados como sindnimos)

A polarizacdo entre os modelos de deficiéncia e a dificuldade de
comunicacdo traz evidente prejuizo para a sociedade como um todo. Infelizmente
ndo existe concordancia sobre o significado da nomenclatura utilizada para esta
discussdo. Usados com frequéncia como sinbnimos, termos como desordem,
doenca, condicdo e transtorno deveriam apresentar definicdes mais precisas para
que exista uma comunicacao eficiente entre os pesquisadores e a sociedade como

um todo. De forma semelhante, termos utilizados para expressar as consequéncias
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das desordens, doencas ou condi¢Ges, como por exemplo, prejuizo, deficiéncia,
incapacidade, diferenca e desvantagem também se encontram sem precisao.

Vale ressaltar que ndo existe consenso quanto as definigdes acima, nem
na literatura técnica especializada, nem nos sites de pesquisa de ampla utilizacéo
nos dias de hoje, como o Google ou o ChatGPT. Neste contexto, Baron-Cohen
(2017) propde uma distin¢do entre o termo desordem e doenga. O primeiro deve
ser usado para descrever uma disfuncionalidade na qual, em geral, a causa é
desconhecida, e que, apesar de adaptacOes do ambiente, existe um grande prejuizo
do funcionamento, sendo dificil apontar algo de positivo na situacdo. Ja o termo
doenca deve ser reservado para situacdes na quais as causas biomédicas sdo
conhecidas. Considerando, porém, o modelo social de deficiéncia, o termo
condicdo € o escolhido para citar questdes relacionadas a satde mental (Baron-
Cohen,2017; Padilla-Petry & Saladrigas-Tua, 2022).

Pensando agora nas consequéncias das desordens, doencas ou condigdes,
Baron-Cohen (2017) define como incapacidade o fato de alguém estar abaixo da
média da populagdo em uma ou mais areas de funcionamento (como por exemplo,
0 social no autismo) e de necessitar de suporte. Ja o termo diferenca deve ser
usado quando alguém apresenta caracteristicas atipicas (se comparado a
populacdo geral), mas que ndo necessariamente trazem prejuizo para a
funcionalidade. O mesmo se aplica para os termos condi¢cdo e diversidade, nos
quais o individuo vive de forma funcional e adaptada, quando em ambiente
adequado. Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2001), o termo
incapacidade indica aspectos negativos da interacdo entre o individuo (com uma
condicao de saude) e os fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais).

Importante considerar que a escolha do termo a ser utilizado pode ter
intima relacdo com as concepcles tedricas e identificagio com um ou outro
modelo de deficiéncia. Além disto, especificamente no autismo, a escolha dos
termos pode informar também a tendéncia do especialista quanto a abordagem e
tratamento (Aydos,2019), uma vez que um olhar focado no modelo médico ou
social pode acarretar condutas diferenciadas.

E é neste cenario, de termos imprecisos, com modelos de deficiéncia em

oposi¢do, gque surge o termo neurodiversidade, como sera visto a seguir.
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42.1

O que ¢ neurodiversidade?

A criagdo, definicdo e divulgagdo do termo neurodiversidade foram
atribuidas originalmente a Judy Singer (Singer, 1999), uma soci6loga que se
identifica como autista. Judy defendia a ideia de que existem diferencas
neuroldgicas na populagdo humana, como parte da diversidade, e que o autismo
seria uma destas variagbes. Ndo uma doenca ou uma desordem, mas sim uma
diferenca. A sociedade deveria aceitar e valorizar essa diversidade,
proporcionando apoio e oportunidades para que todas as pessoas pudessem viver e
contribuir com a comunidade. O movimento da neurodiversidade defendido por
Judy tinha como objetivo principal uma pauta sociopolitica, sendo o ponto central
a defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas, sem ter
nenhuma pretensao de ser um termo médico cientifico.

Um artigo recente, porém, revisa 0 surgimento do conceito de
neurodiversidade, argumentando que o termo neurologicamente diverso ou
neurodiversidade (tratados como sindnimo) resultou de uma construcdo coletiva
de autistas ativistas em uma lista online, em data anterior a 1999 (Botha et al.,
2024). Blume (1997), um jornalista de Nova lorque, também apresentou um papel
importante na divulgacdo das ideias de neurodiversidade, e também atribuiu o
termo a comunidade autista online citada anteriormente, denominada Independent
Living. Para este grupo, neurodiversidade é descrito como uma diferenca na
biologia humana e ndo como um problema (ou uma desordem), indo ao encontro
dos argumentos de Judy Singer (Singer 1999). Vale ressaltar que os escritos de
Blume (1997) também sdo temporalmente anteriormente ao trabalho da Judy
Singer.

E fundamental citar que o termo neurodiversidade n3o se refere somente
ao autismo, e sim a um conjunto de condi¢es do neurodesenvolvimento cujo
funcionamento cerebral se mostra diferente do tipico (do padronizado), como por
exemplo, no transtorno de déficit de atencdo com hiperatividade, na dislexia, na
discalculia, na dispraxia e sindrome de Tourette, entre outros (Clouder et al.,
2020). Doyle (2020) estima que o0 grupo neurodivergentes represente 15 — 20% da

populacdo mundial.
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Independentemente da discussdo detalhada sobre a origem do termo, é
importante observar que no conceito de neurodiversidade esta incluido, em parte,
0 pensamento do modelo médico, uma vez que considera as diferengas como algo
resultante de um funcionamento bioldgico cerebral diferente da média da
populacdo. Por outro lado, 0 modelo social de deficiéncia também se faz presente
no movimento da neurodiversidade, uma vez que este modelo afirma que existe
uma diferenca entre a condi¢do bioldgica do individuo e o déficit (prejuizo) que
apresenta. O déficit seria resultado de um ambiente desvantajoso, pautado nas
necessidades das pessoas tipicas, e que nao leva em consideracao as facilidades e
habilidades dos neurodiversos, sendo, portanto, de origem social. Diante da
recusa de olhar o autismo como doenga, 0 movimento da neurodiversidade cria
um espaco para se ter orgulho da identidade autista (Kapp et al., 2012) e para se
legitimarem as facilidades e habilidades presentes, e ndo somente incapacidades
(Baron-Cohen 2009). Mesmo colocando o foco nas facilidades, é importante ser
mencionado que, apesar de 0 movimento da neurodiversidade se opor a ideia de
cura ou procura por normalizacdo de pessoas autistas, ele defende intervencdes
que possam aumentar a adaptabilidade e o bem-estar (Kapp et al., 2012).

Outra pauta de relevancia do movimento da neurodiversidade se refere a
preocupacdo de reforcar que o mundo precisa de todos os tipos de cérebro e
pessoas (Grandin, 2010), levando em conta que a diversidade traz diferentes
perspectivas nas formas de solucionar problemas e na criatividade. Existe um
temor de que avancos na genética venham a permitir exames preventivos para
evitar o nascimento de pessoas com autismo, como ja acontece em varios paises
com relacdo a sindrome de Down (Autistic Self Advocacy Network [ASAN],
2022).

Outro adendo recente levantado pelo movimento da neurodiversidade diz
respeito a producao cientifica na area de autismo. O grupo defende a participacao
dos neurodivergentes, com a perspectiva de quem vive com a condicdo, na
elaboracdo e avaliacdo de resultados dos trabalhos cientificos sobre o tema, assim
como ter o direito de opinar sobre as propostas de intervencdo, prioridades e
objetivos (Le Cunff., 2023).

4.2.2

Criticas ao movimento da neurodiversidade
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Mesmo diante de possiveis criticas, € importante que os profissionais de
salde e as familias tenham conhecimento dos conceitos do movimento da
neurodiversidade, uma vez que este enquadre permite um novo olhar sobre a
deficiéncia (ndo mais focado somente nos déficits) e com uma mudanca de
paradigma em relacdo ao modelo médico hegeménico. No caso do autismo,
porém, é dificil aplicar estes conceitos diante de quadros severos. Hughes et al.
(2023), em um estudo sobre a prevaléncia de criangas com autismo profundo (néo
verbais e com coeficiente intelectual menor do que 50), em uma amostra de
20.135 criangas autistas de 8 anos, demonstraram que este grupo correspondia a
26,7% do total. O estudo relata que o grupo com autismo profundo apresentava,
alem da auséncia de linguagem funcional e o deficit cognitivo, uma alta
frequéncia de comportamentos de auto-agressao e crises convulsivas. No extremo
oposto ao autismo profundo, considerando o conceito de espectro, estdo as
pessoas com cognicdo e habilidade linguistica intactas, nivel superior e emprego
fixo. Importante frisar que a maioria das pessoas autistas se encontram no meio
destes dois extremos, 0 que determina desafios e necessidades diferentes dos dois
grupos ja citados (Waizbard-Bartov, Fein, Lord & Amaral, 2023).

Diante do cenéario acima, diversos autores argumentam que 0 movimento
de neurodiversidade ndo representa a maioria dos autistas (e suas familias), mas
sim uma minoria de casos muito leves e funcionais, que apresenta
desenvolvimento de linguagem e metacognicdo que permite comunicar suas
opinides e desejos, incluindo a sua visdo quanto aos modelos de deficiéncia
(Mitchell, 2019). Para o restante, com limitacdes e dificuldades severas no dia a
dia, com prejuizo importante da qualidade de vida da familia, 0 movimento de
neurodiversidade faz menos sentido, mesmo que concordem com a defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas. Para este grupo, as
incapacidades sdo tdo relevantes que se torna impossivel se concentrar somente
em atributos positivos, de forma que o termo diferenca faz menos sentido do que
palavras como desordem ou doenca.

Runswick-Cole (2014) em um artigo sobre as possibilidades e limitacGes
da politica de neurodiversidade ressalta que, apesar deste movimento quebrar
paradigmas e ideias preconceituosas, continua com uma légica binaria de

neurodiversos e neurotipicos (“us and them”, titulo do artigo), com uma tentativa
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de homogeneizacdo de ambas as populacbes. Uma vez que o movimento da
neurodiversidade surge a partir de uma demanda de pertencimento e
reconhecimento da diversidade humana, existe um paradoxo em criar um grupo
(de neurodiversos) que se posiciona a parte da sociedade.

Outra critica importante, feita principalmente por pais de autistas severos,
se refere ao fato de 0 movimento ser contra a procura por cura ou tratamentos
comportamentais, o que é facil de dizer quando se tem um alto funcionamento e a
possibilidade de “despatologizacao” (Kansen, 2016). Em fung¢do disto, muitos pais
ndo se sentem pertencentes ao movimento da neurodiversidade, sendo interessante
observar que a literatura mostra uma identificacdo destes pais com o modelo
médico de deficiéncia, incluindo a convic¢do de que seus filhos necessitam de
tratamentos para melhorar os sintomas (Chamak, 2008; Padilla-Petry &
Saladrigas-Tua, 2022). Padilla-Petry e Saladrigas-Tua (2022) entrevistaram pais
de autista na Espanha e concluiram que eles compartilham uma visdo do autismo
dentro do modelo médico e que tinham dificuldade para identificar aspectos
positivos nos seus filhos. Para este grupo de pais, entender que seus filhos séo
parte da variacdo humana e que ndo necessitam de tratamento € algo sem sentido,
principalmente diante do fato de ndo conseguirem perceber no autismo dos filhos

nada de positivo.

4.2.3
Existe incompatibilidade entre 0 modelo médico de deficiéncia e 0 movimento

da neurodiversidade?

Para pensar se existe (ou ndo) esta incompatibilidade, € importante se
retomar as defini¢bes originais. Se 0 movimento da neurodiversidade é entendido
como uma ideia politica que objetiva garantir direitos para as pessoas divergentes,
estimulando um olhar para as qualidades, habilidades, potencialidades, assim
como para as dificuldades e limitacGes, a principio ndo existe incompatibilidade
entre estas visdes. Por outro lado, diante do entendimento da neurodiversidade
como algo que se opdem a conduta médica de dar um diagnostico para pessoas
que apresentam alguma limitacdo ou incapacidade, a incompatibilidade fica

evidente.
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Diante do fato de o autismo hoje ser visto como um espectro, com niveis
variados de acometimento e incapacidades, € esperado que a aceitacdo das ideias
de neurodiversidade seja muito variavel. Para uma mée que tem um filho néo
verbal, que usa fralda e passa fezes nas paredes, entender o0 autismo como uma
variacdo do que é humano (e ndo como transtorno ou doenga) € algo impensavel.
Isso implicaria em abrir mao de intervencdo terapéutica ou farmacoldgica, além
do risco de perder direitos adquiridos em funcdo da deficiéncia do seu filho. E
dentro deste espectro, com um continuo de severidade, qual seria o ponto de corte
entre se chamar de diversidade ou de transtorno ou de deficiéncia? Quem seria o
responsavel por este julgamento? O préprio, a familia, os profissionais? A linha
de corte seria a mesma nas diferentes culturas? Para Norbury e Sparks (2013), este
ponto de corte é fortemente influenciado pela cultura, contexto e valores. No
processo de diagndstico as decisdes clinicas podem depender dos recursos que o
diagnostico ird desencadear, do significado do diagndstico para o paciente ou das
proprias ideias dos médicos sobre sinais e significantes do autismo. E fato que
nenhum grupo tem direito de falar em nome de todos. Nem todos os autistas (e
familias) acham que considerar autismo um transtorno é um desrespeito e que
propor tratamento € uma violéncia. Mas, em contrapartida, nem todos os autistas
querem ser vistos como alguem portador de deficiéncia, cujas suas caracteristicas
sdo vistas como defeitos que deveriam ser curados ou melhorados.

Ao se retornar aos objetivos originais, seria possivel se argumentar que
0s cddigos de doenca e as ideias da neurodiversidade ndo tém as mesmas funcdes
e ndo pertencem a mesma categoria. Mas é possivel que as categorias diagndsticas
e, principalmente, a préatica clinica possam sofrer influéncia do movimento da
neurodiversidade. E neste contexto, surgem questdes ainda ndo respondidas pela
literatura especializada: serd que a avaliacdo e conduta dos médicos que fazem
diagnostico de autismo seria diferente se internalizassem as ideias da
neurodiversidade? Prescreveriam menos ou outras terapias? E as familias,
conseguiriam ver mais pontos positivos nos seus filhos com esse engquadre da
diversidade ou se sentiriam desrespeitadas diante das dificuldades que vivenciam?
Mesmo sem estas respostas, € possivel se imaginar que depende do nivel do
autismo. Para Padilla-Petry et al. (2022), o autismo pode ser percebido de forma
diferente por cada pai, 0 que nos lembra a impossibilidade de ter uma formula

geral que se aplique a todos 0s casos.
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4.3

Um caminho intermediario: modelo ecoldgico da deficiéncia

Este modelo, descrito por Robert Chapman (2021) apresenta um olhar
sisttmico onde a deficiéncia resulta da interacdo entre o individuo e o seu
ambiente, com uma abordagem sociorrelacional. Ele ndo se concentra somente
nos deficits e considera que uma mesma caracteristica pode ser funcional ou
disfuncional, como resultado da interacdo entre as capacidades da pessoa e as
demandas e barreiras do seu ambiente.

Portanto, o modelo ecoldégico da deficiéncia considera como
fundamental a interacdo entre o individuo, o ambiente fisico e social, sendo
consideradas as habilidades pessoais (fisicas, cognitivas, emocionais e de saude),
detalhes fisicos do ambiente, incluindo acessibilidade e barreiras fisicas, além de
caracteristicas da sociedade, como preconceito, estigma e atitudes de suporte
emocional. A deficiéncia é vista como algo dindmico, resultante da interacdo do
individuo com o meio, e que pode mudar com modificacbes no ambiente e/ ou no
individuo, se tornando algo funcional (ou ndo). Vale ressaltar que o individuo é
descrito de forma holistica, como alguém que tem limitacGes e facilidades, que
podem variar ao longo do tempo e em diferentes situaces. A deficiéncia ndo é
vista como algo intrinseco ao individuo.

Como uma ilustracdo do que foi exposto acima, € possivel se narrar uma
situacdo real e comum em uma regido rural do Brasil, como observado pela
primeira autora deste trabalho em um ambulatério universitario do interior no
Estado do Rio de Janeiro: um estudante de ensino médio, que se alfabetizou com
10 anos de idade, apesar de ter iniciado escolaridade com 6 anos. Durante todo o
ensino fundamental apresentou grande dificuldade de aprendizagem e,
infelizmente, na sua escola rural faltavam muitos professores. No ensino meédio,
apesar de manter uma grande dificuldade para aprender, passava de ano e concluiu
0s estudos. Hoje ndo consegue realizar uma interpretacdo de texto e sua escrita
equivale ao 4° ano do ensino fundamental. Apresenta dificuldade para problemas
matematicos simples, mas consegue ajudar nas vendas das caixas de tomate que

seu pai produz na horta familiar. Atualmente, o rapaz trabalha em tempo integral
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com o seu pai na lavoura. Com 23 anos, agora casado, aguarda feliz a chegada do
seu primeiro filho.

Usando o modelo médico de deficiéncia, se o rapaz descrito acima fosse
avaliado por um médico especialista em um grande centro urbano e submetido a
uma testagem neuropsicoldgica é bem provavel que apresentasse um QI rebaixado
ou outro transtorno de aprendizagem. Receberia um diagnéstico médico, em um
laudo com CID (cédigo internacional de doenca), e poderia (dependendo do
resultado do QI) ser classificado como deficiente intelectual, uma deficiéncia
permanente. J& o modelo social de deficiéncia poderia entender que certamente as
dificuldades deste rapaz sdo consequéncia direta das questdes sociais, como baixa
qualidade da escola, pouca escolaridade dos pais ou necessidade de trabalhar para
ajudar a familia. No modelo ecologico de deficiéncia, seriam consideradas as
diferentes variaveis, como o perfil cognitivo do jovem, questdes ambientais
(incluindo caracteristicas da escola e da familia), necessidade social de trabalhar,
entre outras. E o que seria melhor para a vida deste rapaz?

Portanto, o0 modelo ecoldgico propde uma visdo integrada e dinamica do
individuo e o seu meio, onde mudangas em ambas as esferas poderiam trazer
modificagdes no cenario. A partir deste ponto de vista, mudancas politicas e
sociais trazidas pelo movimento da neurodiversidade, poderiam afetar a sociedade
como um todo. Para Levitt (2017) uma identidade positiva de uma crianca ou
jovem autista poderia trazer impacto positivo nos seus pais e na forma como véem
a condicdo do filho. As intervencdes precisam levar em consideracdo as
potencialidades e priorizar o bem-estar, sem estigmatizar, e reafirmando o valor e

os direitos de cada pessoa ou grupo (Chapman, 2021).

4.4

Consideracoes finais

O movimento da neurodiversidade, com sua pauta sociopolitica em
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas, surge em um
cendrio polarizado com o modelo médico e o social de deficiéncia, um em cada
extremo. Sem pretensdo a ser um diagnéstico médico, as ideias de

neurodiversidade trouxeram mudancas de paradigma no cenario das deficiéncias.



88

Certamente existem situagdes nas quais um laudo médico com
diagndstico fechado (e com CID) é importante para a pessoa, inclusive para
acessar direitos juridicos e intervencdes. Por outro lado, entender que na variacéo
do humano todos temos caracteristicas, facilidades e dificuldades é algo
fundamental na construcdo de uma sociedade justa. Garantir acesso ao tratamento
aqueles individuos que desejam ou necessitam ser tratados é um dever da
sociedade, assim como € um direito do individuo recusar o tratamento.

Considerando a visdo sistémica e ecoldgica, a demanda de cada
individuo ou familia pode mudar em diferentes momentos da vida. Para alguns,
hoje o autismo pode ser somente uma diferenca. Para outros, hoje o autismo é
uma desordem que traz um prejuizo global, com reducdo significativa da
autonomia e das oportunidades. Para alguns, hoje é possivel se focar nas
habilidades, particularidades e facilidades. Para outros, hoje podem ser
necessarias intervencdes mais estruturadas, objetivando ganhos funcionais e na
qualidade de vida. Para todos € fundamental a luta pela defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas, reconhecendo as necessidades
individuais, criando as acomodacfes essenciais e buscando uma sociedade
verdadeiramente inclusiva. As diferencas e as desordens fazem parte da condicéo

humana.
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Conclusoes

Conhecer historias de vida é sempre 0 que encanta e 0 que motiva, quando
se escolhe trabalhar com pessoas. A trajetoria dos adultos autistas, antes de
receber o diagnostico, € repleta de dificuldades, frustragdes, desentendimentos e
menos-valia, 0 que, por si s, ja justifica a necessidade de melhor entendimento
desta condicdo. Apontado pelo grupo estudado nesta pesquisa como algo central,
as dificuldades de leitura social trazem grande vulnerabilidade para o dia a dia,
principalmente quando acompanhadas por desconfortos sensoriais e dificuldades
para uso e entendimento de linguagem.

Para a maioria dos adultos que recebe um diagnéstico tardio de autismo,
este acontecimento chega como um alivio, uma oportunidade de compreender que
suas caracteristicas e dificuldades tém uma justificativa. A percepcdo de que
sempre foram pessoas que ndo se empenhavam o suficiente e que, se quisessem,
poderiam fazer (ou ser) diferentes, fica para tras.

Neste momento, pds-diagnostico, pdde-se constatar um frequente revisitar
do passado, no qual memdrias de muita dor comegcam a ser substituidas por um
entendimento de que determinadas caracteristicas ou comportamentos fazem parte
da forma de ser. Isto permite um novo enquadre, em que a autoculpabilizagédo
comega a dar lugar ao autorespeito e autoacolhimento.

Os sentimentos descritos acima encontram hoje um mundo que procura
olhar para a diversidade humana como algo positivo, sendo o movimento da
neurodiversidade um grande exemplo deste novo paradigma, que promove a
defesa dos direitos das pessoas que apresentam diferencas ou deficiéncia,
buscando valorizar as potencialidades, enquanto tentam eliminar a discriminacao,
é a marca destas mudancas.

E é neste novo cendrio, que os adultos, agora com diagnostico de
autismo, procuram o Seu espaco junto a outros semelhantes, também pertencentes
a “lost generation”, mostrando para si mesmo (e para o mundo) que apresentam
qualidades importantes, que podem agregar valor ao meio ao seu redor. Seja
através do reconhecimento do hiperfoco como uma vantagem ou da percepcao de
que tém um raciocinio diferente, os entrevistados deste estudo narraram a
constante busca de uma nova visdo de si, com menos sofrimento e mais

entendimento.
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Inspirados pelo olhar da neurodiversidade, varios relatos indicam a
percepcdo de que o diagnostico é algo insepardvel da identidade pessoal, ficando
evidente a importancia de se ter um olhar positivo para o autismo, entendendo as
particularidades e as potencialidades. De forma semelhante, um mundo mais
inclusivo e preparado para viver a diversidade humana, sem os estere6tipos do
passado, é fundamental para a construcdo de uma identidade social positiva, o que
aumenta o bem-estar e 0 senso pertencimento.

No que tange as limitacGes deste trabalho, é importante considerar que se
trata de um pequeno grupo, com nivel de escolaridade alto e com boa
funcionalidade, o que ndo é representativo do universo global do autismo. O fato
de os participantes serem pessoas que procuraram a pesquisadora para
atendimento em consultorio particular, naturalmente, seleciona um grupo com
perfil socioecondbmico das camadas médias-alta, o que também ndo é
representativo do universo global dos autistas do Brasil. Outra consideragédo, que
ndo se trata exatamente de uma limitacdo, se refere ao fato de, atualmente, a
comunidade autista considerar de grande importancia a sua participagdo na
construcdo de estudos na area de autismo. Sendo assim, a coparticipacdo de
pessoas autistas, através da elaboracdo de questionarios e interpretacdo dos
resultados enriquece a producdo cientifica, € um recurso que poderia ter sido
utilizado neste trabalho. Mesmo considerando 0s pontos citados, diante da
escassez de estudos com autistas adultos com alta funcionalidade no Brasil, 0s
relatos aqui contidos sdo de grande valia.

E importante citar a necessidade de novos estudos envolvendo autistas
adultos, dos diferentes niveis de suporte, uma vez gque nos proximos anos esta
demanda sera crescente, tendo em vista o grande aumento de diagndstico de TEA
nos dias atuais. E fundamental que novas pesquisas investiguem o impacto do
conhecimento do diagnostico de autismo nas diferentes idades e nas diferentes
realidades socioculturais. Serdo muito bem-vindos novos estudos envolvendo
temas como trabalho, vida afetiva, sexualidade, longevidade, felicidade e tipos de
atendimentos e servicos que melhoram a qualidade de vida de autistas adultos.

Por fim, diante de um mundo em transformacdo, onde a luta pela defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia e/ou discriminadas esta cada vez mais

presente, deseja-se que este trabalho instigue novas pesquisas e novas reflexdes,
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tendo sempre como maior inspiracdo o respeito as diferencgas, a valorizacdo das

possibilidades e a esperanca de um mundo confortavel para todos.
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Anexo |

Ficha de Avaliacdo Biossociodemografica

Cidade/Estado

Idade: anos.

Designacao de Género:

Profisséo / Ocupacéo:

Estado civil:

Escolaridade até:

Nivel socioecondmico: () Baixo; () Médio-baixo; () Médio; () Médio alto); ()
Alto.

Mora com quem?

Conjuge - Idade anos. Profissdo:

Filhos e idade dos filho
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Anexo |1

Roteiro de Entrevista

10-

11-

Quando vocé teve conhecimento do seu diagndstico de autismo?
e Como isto aconteceu?
Algo em especial te motivou nesta busca?
Algum sentimento em especial quando recebeu o diagndstico de autismo?
Como vocé descreveria a sua vida antes do diagnostico de autismo?
O que mudou na sua vida apos receber o diagnostico de autismo?

Vocé diria que € uma pessoa autista ou uma pessoa com autismo?
(Questdo de identidade)

Vocé acha que existe na sua vida dificuldades relacionadas com as

caracteristicas do autismo?
E facilidades? (Relacionadas com as caracteristicas do autismo)

Receber o diagndstico de autismo modificou o seu relacionamento com

outras pessoas? (Familia? Amigos? Colegas de trabalho?)

Receber o diagndstico de autismo modificou os seus relacionamentos

amorosos? (Sexualidade?)

Se existisse a possibilidade de deixar de ter caracteristicas do autismo,
vocé gostaria? Alguma caracteristica em especial vocé gostaria de deixar

de ter
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Anexo |11

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Departamento de Psicologia, Programa de Poés-graduacdo em Psicologia

Clinica, linha de Familia e Casal - Pesquisa de Doutorado
Camara de Etica em Pesquisa da PUC-Rio (CEPg-PUC-Ri0): (21) 3527-1618

Titulo do Projeto: Diagnéstico de autismo na idade adulta: experiéncias e
repercussoes na qualidade de vida.

Pesquisador/a responsavel: Carla Gruber Gikovate; gikovate@hotmail.com ;
cel: (21) 999726053

Orientador/a: _Terezinha Féres-Carneiro; teferca@puc-rio.br; cel: (21) 99111-
0180

Vocé estd sendo convidado/a a participar da  pesquisa
intitulada Diagnostico de autismo na idade adulta: experiéncias e repercussdes na
qualidade de vida, sob a responsabilidade da pesquisadora Carla Gruber
Gikovate, aluna de_Doutorado do curso de Psicologia da Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro (PUC- Rio), sob a orientacdo do/a Professor/a
Terezinha Feres-Carneiro. Este projeto esta sendo realizado sem financiamento ou
bolsa de estudos, sendo os custos (que sdo baixos) para a realizacdo assumidos
pela prépria pesquisadora.

Esta pesquisa pretende investigar as experiéncias de pessoas adultas que
tiveram conhecimento do seu diagnostico de transtorno do espectro do autismo
(TEA) apds 18 anos de idade. A justificativa da realizacdo desta pesquisa esta
relacionada ao numero crescente de pessoas adultas que procuram saber se
preenchem critério para receber o diagndstico de autismo. Na literatura cientifica
ndo existem dados conclusivos sobre os beneficios e possiveis maleficios
associados a estes diagndsticos tardios. Neste cenario, torna-se necessaria a

realizacdo de pesquisas que aprofundem o tema acima.
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Este estudo tem como objetivo conhecer a experiéncia de pessoas adultas
que tiveram conhecimento do seu diagnéstico de transtorno do espectro do
autismo (TEA) apds 18 anos de idade, e entender as possiveis repercussées na
qualidade de vida e nas relagcbes sociais trazidas pelas caracteristicas do
transtorno em si e/ou pelo fato de receber o diagndstico.

Sua participacdo na pesquisa sera online, por meio da plataforma Zoom, e
seré

gravada em audio e posteriormente transcrita. Neste encontro remoto sera

realizado o

preenchimento de uma ficha de avaliacdo biossociodemografica e uma entrevista
com roteiro semiestruturado, com duracdo de aproximadamente uma hora. As
perguntar da entrevista s@o relacionadas as suas experiéncias como uma pessoa
portadora de autismo e que recebeu o diagnostico apés 18 anos. Durante a
entrevista, caso ndo compreenda a formulagé@o de alguma pergunta, a pesquisadora
podera coloca-la de outro modo, atendendo as suas questfes. A sua participacéo €
voluntaria € vocé nio tera qualquer custo em nenhuma fase da pesquisa e nem receberéa
nenhum pagamento por sua participagio. VOCE tem a liberdade de se recusar a participar
e pode, ainda, se recusar a continuar participando em qualquer fase da pesquisa,
sem qualquer prejuizo para vocé. Caso vocé se recuse a participar ou decida
interromper a sua participacdo em qualquer fase da pesquisa, vocé ndo sofrera
qualquer penalizacdo ou constrangimento pela decisdo tomada. Todas as
informacGes tém carater confidencial, mantendo-se em sigilo a sua identidade.
Agravacao serd feita utilizando plataforma Zoom, que possui criptografia ponta-a-
ponta, 0 que garante a seguranca das informacfes. A gravagdo sera arquivada em
formato de midia digital, com download dos dados coletados para um dispositivo
eletronico local, apagando todo e qualquerregistro de qualquer plataforma virtual,
ambiente compartilhado ou"nuvem”. O material transcrito ficard armazenado em
local seguro e sigiloso por um prazo minimo de cinco anos e, apds esse periodo,
sera destruido. Todos os dados serdo armazenados sob a responsabilidade da
pesquisadora.

Os procedimentos utilizados podem oferecer riscos minimos a sua satde e
dignidade, mas caso vocé se sinta prejudicado de alguma maneira ou haja algum

desconforto psicoldgico durante a participacdo na pesquisa a pesquisadora se
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disponibilizara para prestar esclarecimentos e, caso vocé sinta necessidade, terd
direito ao acompanhamento psicolégico gratuito, mesmo ap6s o término da
pesquisa. Ao participar desta pesquisa, vocé estara contribuindo para o incremento
do conhecimento cientifico sobre pessoas que recebem diagndstico de autismo
apos 18 anos, constituindo assim um beneficio social. Aparentemente, vocé nédo
tera nenhum beneficio direto, e ndo terd qualquer beneficio financeiro decorrente
da sua participacdo. Entretanto, a participacdo neste estudo pode ser uma
oportunidade para que vocé reflita sobre este assunto e sobre questdes pessoais e
da sua historia de vida. Além disso, vocé receberd um retorno por e-mail com os
resultados gerais da pesquisa, em forma de artigos ou mesmo da prépria tese, se

assim o desejar.

Em qualquer etapa da pesquisa, VOCé tera acesso a pesquisadora responsavel pela
investigacdo para esclarecimento de duvidas, através dos seguintes contatos:
gikovate@hotmail.com ; cel: (21) 999726053, assim como da professora
orientadora teferca@puc-rio.br , (21) 991110180

Estdo também disponiveis os contato da Camara de Etica em Pesquisa da
PUC-RIo, 6rgdo responsavel para dirimir davidas relacionadas a ética napesquisa:
Rua Marqués de Séao Vicente, N° 225, Edificio Kennedy, 2° andar, Gavea- 22453-
900. Rio de Janeiro, RJ. Telefone: (21)3527-1618.

Concluindo, gostaria de afirmar que esta pesquisa atende todas as
especificacdes da Resolucdo 466, de 12 de dezembro de 2012, que aprova as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, e
da Resolucdo 510, de 07 de abril de 2016, que dispde sobre normas

aplicaveisa pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais.

Consentimento:

Eu, , de

maneira voluntéria, livre e esclarecida, concordo em participar da pesquisa acima

identificada. Estou ciente dos objetivos do estudo, dos procedimentos

metodoldgicos, das garantias de sigilo e confidencialidade, dos riscos e suas


mailto:gikovate@hotmail.com
mailto:teferca@puc-rio.br
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formas de contorno, da possibilidade de esclarecimentos permanentes sobre eles.
Fui informado/a de que se trata de uma pesquisa vinculada ao Programa de Pds-
graduacdo em Psicologia Clinica da PUC-Rio. Esté claro que minha participagdo
nao tera qualquer custo para mim em nenhuma fase da pesquisa € que minha imagem, meu
nome e voz ndo serdo publicados sem minha prévia autorizacdo por escrito.
Compreendi também que, caso sinta necessidade, terei direito ao
acompanhamento psicoldgico gratuito, mesmo apds o término da pesquisa. Este
termo podera ser respondido por e-mail, atestando que li e que concordo em
participar da pesquisa, assim como se autorizo ou ndo a gravacdo da entrevista.
Caso seja da minha preferencia, poderei imprimir, assinar, escanear, digitalizar e
enviar por e-mail para o pesquisador o TCLE, ficando uma via comigo e a outra
sera arquivada pela pesquisadora responsavel. A pesquisadora deve garantir que o
participante da pesquisa receberd uma via digital ou impressa do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, assinada e rubricada pelo pesquisador.

Data: , de de

( ) Autorizo a gravagdo  ( )N&o autorizo a gravacao

Assinatura do Participante
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Assinatura do/a Pesquisador/a
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