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“There are lots of specific things to consider for
all of us as we get older. Some things rarely cross
our minds as younger people because we are far
too busy having fun and planning goals for the
future. It's a strange thing to wake up and realize
that ‘the future’ is now the present.

Whether it's planning for our careers, a family, an
education or our retirement, there are unique
challenges surrounding people with autism as we
each get older. Of course, we may face the same
physical and mental problems of all ageing people.
However, we may need various types of support to
ensure our growing old happens with safety,
dignity and in the way we personally hope for.

What of social supports, appropriate housing, or
those who would stand in for 'family' and be the
human factor that is so often missing? There are
AS individuals who lack a voice, there are even
more who can speak but may not know how to
communicate their needs, wants, hope and dreams.
We need interpreters. We need the means to
communicate and the means to put theory into
practice.

We need a community of dedicated others who will
make it their business to care.”

Dr. Wenn B. Lawson'

! Trecho retirado do seu site. Disponivel em: www.buildsomethingpositive.com/wenn/ageing.html. Acesso em: 02

agosto 2025.
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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista ¢ uma condi¢ao do neurodesenvolvimento que se caracteriza
por desafios na comunicagao, na interagdo social e na presen¢a de comportamentos e padrdes
restritivos e, para fins legais, ¢ considerado uma deficiéncia. Na literatura poucos estudos tém
se debrucado a compreender o envelhecimento desses individuos, sendo a area mais pesquisada
a infancia. Considerando o acelerado processo de transi¢do demografica e o aumento da
quantidade de pessoas idosas em todo o mundo, ¢ urgente pensar em politicas publicas e
intervengdes mais assertivas que contribuam para a promog¢ao de um envelhecimento saudavel
da populagdo autista. O objetivo deste estudo foi compreender e analisar as necessidades de
adultos acima de 45 anos e pessoas idosas autistas no seu processo de envelhecimento no
Distrito Federal. Trata-se de pesquisa qualitativa de carater exploratorio, amostragem de
conveniéncia com técnica de bola de neve, utilizando-se revisao de escopo de literatura e o
método da cartografia proposto pelos fildosofos Gilles Deleuze e Félix Guattari para descrever
a historia de vida de pessoas autistas que se enquadrem nos critérios de inclusdo da pesquisa.
Os instrumentos de coleta utilizados foram a entrevista com roteiro semiestruturado e diario de
campo. A analise dos dados contou com a cartografia e a analise teméatica. Assim, a escrita deste
trabalho segue uma forma mais afetiva, propria da metodologia da cartografia. No artigo, “As
areas de estudo sobre o envelhecimento de pessoas idosas autistas: uma revisao de escopo”,
foram identificados 25 artigos entre 2020 e 2024. Esses estudos foram categorizados em oito
areas tematicas alinhadas ao conceito de envelhecimento saudavel, destacando-se os aspectos
psicologicos e cognitivos como os mais frequentemente estudados, enquanto os aspectos
sensoriais e de participagdo social os menos abordados. Ainda, foram entrevistadas 12 pessoas
com diagnostico do espectro autista com idade entre 47 e 62 anos. Suas historias revelam
singularidades na forma como vivenciam o autismo, marcadas pelos contextos sociais, culturais
e politicos em que estdo inseridos. A busca pelo diagnéstico foi motivada pelo diagndstico dos
filhos ou por questdes relacionadas a saude mental e as interagdes sociais. As necessidades
identificadas no processo de envelhecimento dizem respeito, sobretudo, a busca por
autoconhecimento, compreensdo de si — aspectos que, em diversos casos, sO se tornaram
possiveis apos o diagnostico. O suporte nas atividades cotidiana e o acesso a servigos, tanto de
saude quanto de lazer, mostram-se fundamentais para as mudangas que os participantes estao
vivenciando neste momento da vida. A amplia¢do da consciéncia das pessoas e da sociedade

como um todo sobre o autismo ¢ fundamental para a legitimagdo e respeito da diversidade,



constru¢ao de um mundo mais inclusivo, com diminuicao das diversas barreiras que as pessoas
autistas vivenciam e para a criacao de politicas publicas voltadas para o envelhecimento autista.
Palavras-chave: Envelhecimento; Transtorno do Espectro Autista; Pessoa Idosa; Cartografia;

Direito.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental condition characterized by
challenges in communication and social interaction, as well as the presence of restrictive and
repetitive behaviors and patterns. For legal purposes, it is considered a disability. In the
scientific literature, few studies have focused on understanding the aging process of autistic
individuals, with most research concentrating on childhood. Considering the accelerated
demographic transition and the global increase in the number of older adults, there is an urgent
need to develop public policies and targeted interventions that promote healthy aging among
the autistic population. The aim of this study was to understand and analyze the needs of autistic
adults aged 45 and older in their aging process in the Federal District of Brazil. This qualitative
and exploratory research employed convenience sampling with a snowball technique,
combining a scoping literature review and the cartographic method proposed by philosophers
Gilles Deleuze and Félix Guattari to describe the life histories of autistic individuals who met
the inclusion criteria. Data were collected through semi-structured interviews and field diaries,
and analyzed using cartography and thematic analysis. Accordingly, the writing of this work
follows a more affective style, consistent with the cartographic methodology. In the article
“Areas of Study on the Aging of Older Autistic Adults: A Scoping Review”, 25 studies published
between 2020 and 2024 were identified. These studies were categorized into eight thematic
areas aligned with the World Health Organization’s concept of healthy aging. Psychological
and cognitive aspects were the most frequently studied, while sensory aspects and social
participation were the least explored. In addition, 12 autistic individuals aged between 47 and
62 years were interviewed. Their stories reveal the singular ways in which they experience
autism, shaped by the social, cultural, and political contexts in which they live. The search for
diagnosis was often motivated by their children’s diagnoses or by issues related to mental health
and social interaction. The needs identified in the aging process mainly concern the pursuit of
self-knowledge and self-understanding—dimensions that, in many cases, only became possible
after diagnosis. Support in daily activities and access to services, including health and leisure,
proved to be essential to the transformations the participants are experiencing at this stage of
life. Raising awareness among individuals and society as a whole about autism is fundamental
for legitimizing and respecting diversity, building a more inclusive world, reducing the various
barriers faced by autistic people, and developing public policies focused on autistic aging.

Keywords: aging, autism spectrum disorder, older adults, cartography, rights.
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APRESENTACAO

Antes de iniciar minha apresentagdo, gostaria de esclarecer a terminologia que se
utilizara neste trabalho. E muito frequente o uso por profissionais, institui¢des e até por alguns
individuos o termo “pessoa com deficiéncia”, utilizando pessoa primeiro. No entanto, algumas
comunidades de individuos com deficiéncia utilizam a identidade primeiro. Considerando a
comunidade de pessoas autistas, tanto em nivel nacional como internacional, ndo had um
consenso absoluto sobre a linguagem, por isso, deve-se sempre questionar a preferéncia do
individuo (Flowers et al., 2023). Das pessoas que conheci e que contribuiram, de alguma forma,
com esta pesquisa, existe uma preferéncia pela identidade, portanto, esta pesquisa adotou como
linguagem pessoas autistas, em vez de pessoas com autismo (a pessoa em primeiro lugar). A
preferéncia pelo uso da identidade em primeiro lugar se d4 em razdo de entenderem a condicao
autista como natural da vida deles. Assim, respeitando esse desejo, adotarei esta linguagem no
texto.

Eu sou uma mulher parda, de 37 anos, fiz a minha primeira graduacao em Servico Social
na Universidade de Brasilia (UnB), finalizada em 2013, porém nao consegui exercer essa
profissdo, e, dois anos antes de me formar, fui chamada em um concurso publico na area
bancaria e sou bancaria desde 2011. Todavia, fazer um curso na area da saide sempre foi um
desejo muito antigo. A escolha em se trabalhar com o campo da deficiéncia veio a partir da
minha experiéncia familiar com a minha prima Carol, que possui deficiéncia intelectual e hoje
tem 29 anos. Carol e eu temos uma ligacdo muito especial. Em 2016, fiz novamente o vestibular
e passei para Terapia Ocupacional na UnB no campus da Ceilandia-DF. Nessa nova faculdade,
tive contato com o autismo por meio da participacao na Liga Académica Neuro Infantil, no
campo de estagio no Centro de Atencao Psicossocial Infantil (CAPSi) de Taguatinga-DF, onde
atendia criancas e adolescentes autistas que estavam em sofrimento moderado a grave.
Inclusive, eu e as outras estagiarias da Terapia Ocupacional criamos, junto com a enfermeira
Renata, um grupo on-line especifico de apoio para pais, maes e cuidadores de pessoas autistas
que esta funcionando até os dias de hoje no CAPSi de Taguatinga. No segundo estadgio, em uma
clinica de neuro reabilitacdo infantil, eu atendia criangas autistas de todos os niveis de suporte.
Ap6s a conclusdo da graduagdo, em 2022, fui efetivada na clinica como terapeuta ocupacional
e me sentia ainda mais responsavel pelo atendimento dessas criangas e adolescentes. Entretanto,
parte de mim desejava se inserir em um programa de pds-graduacdo, a outra parte desejava

continuar os atendimentos e me especializar no atendimento da neurodiversidade.
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Em 2023, encerrei meus atendimentos na clinica e ingressei no programa de poés-
graduacdo em nivel mestrado da UnB. Ao mesmo tempo, me voluntariei para trabalhar no
projeto “Uma sinfonia diferente”, idealizado por Ana Carolina Steinkopf. Esse projeto de
musicoterapia atende criangas e adolescentes autistas e trabalha diversas habilidades por meio
de grupos. Assim, encontrei uma forma de manter contato com pessoas autistas, enquanto
seguia na poés-graduacao.

Ao trabalhar com pessoas com deficiéncia, sempre me questionei: eles vao crescer e
quais serdo suas demandas? Como trabalhar para que sejam autdbnomos e independentes em
todo o curso de vida? O que ¢ autonomia e independéncia para além de uma perspectiva
funcionalista? Como se dard o cuidado ao longo das etapas da vida? E se precisarem, quem sera
o responsavel pelo cuidado? Como serdo as atividades desempenhadas por elas? Como serd o
envelhecer com deficiéncia? Quais as barreiras que limitam e cerceiam direitos?

Ao pesquisar sobre autismo identifiquei inimeros estudos na area da infancia e
adolescéncia, mas observei uma lacuna em pesquisas na fase adulta. Falar da velhice entdo,
quase nao encontrei nada na literatura nacional. E foi exatamente com essas inquietagdes que
me propus a estudar no mestrado o envelhecimento de pessoas autistas.

O desafio é enorme, estava ciente disso, mas ainda em 2023 recebi o convite de Ana
Carolina Steinkopf para compor o grupo de pesquisa do Instituto Steinkopf. O instituto,
juntamente com o Nucleo de Autismo e Neurodiversidade da UnB, estava realizando a pesquisa
Mapa Autismo Brasil (MAB), o primeiro levantamento de dados ndo governamental sobre o
perfil sociodemogréafico de pessoas autistas no Brasil. O projeto-piloto seria conduzido em
Brasilia, entdo eu conseguiria, de certa forma, me aproximar dos dados de adultos e pessoas
idosas autistas, bem como entender um pouco mais sobre as questdes que perpassam O
envelhecimento dessas pessoas. A pesquisa-piloto foi lancada coletando dados apenas do
Distrito Federal (DF), em agosto de 2023; e, ja4 no inicio de outubro desse mesmo ano,
comeg¢amos a analisar os dados coletados. Foi um periodo de muito estudo e aprendizado e,
pela primeira vez, eu estava diante de dados sobre a populagdao mais velha de pessoas autistas,
sexo, idade do diagnostico, terapias que essas pessoas ja4 tinham feito ou faziam,
multimorbidades, escolaridade, renda, raca, idade, entre outros. O MAB fez, em marco deste
ano de 2025, o langamento da pesquisa nacional coletando dados do Brasil todo.

No mestrado e na pesquisa do MAB, aprofundei-me, cada vez mais, na tematica do
envelhecimento de pessoas autistas; foram alguns cursos, formagdes e muitas horas de leituras

e dedicagd@o. No entanto, eu ainda queria que este projeto fizesse sentido para as pessoas autistas
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e desejava ter a integracdo delas em todas as etapas deste estudo. Assim, me aproximei do
Nucleo de Autismo e Neurodiversidade da UnB; uma primeira reunido foi agendada, no 2°
semestre de 2023, com uma das coordenadoras e fundadoras do Nucleo, Yvanna Gadelha. Ela
me sugeriu que eu apresentasse para os membros do Nucleo e para a comunidade académica
um pouco do que eu gostaria de pesquisar, e em roda pudéssemos estabelecer dialogos e temas
pertinentes para eu me aprofundar.

Conduzi pela primeira vez uma roda de didlogo com o tema “Envelhecimento e
autismo”, em novembro de 2023, para a comunidade académica. Nessa roda de encontro on-
line, tive a chance de escutar pessoas autistas e familiares sobre a preocupacdo com o
envelhecimento e até mesmo com o fato de alguns nunca terem parado para refletir sobre o
tema e seu proprio envelhecimento. Foi um grupo pequeno de participantes, porém me dei conta
da imensidade do tema e da responsabilidade em conduzir isso, assim como a importancia da
contribui¢do da Terapia Ocupacional na promog¢ao de um envelhecimento pautado pelo respeito
a diversidade, pela escuta, pela produgdo de atividades da forma como os sujeitos querem,
prevalecendo sempre sua decisao.

Durante o mestrado, pude participar e apresentar trabalhos em trés congressos
cientificos, um nacional, em Sao Paulo, no ano de 2023, no qual apresentei uma revisao da
literatura nacional sobre envelhecimento e autismo. Os outros dois congressos foram em ambito
internacional. Em 2024, apresentei um trabalho sobre o perfil sociodemografico das pessoas
autistas acima de 45 anos residentes em Brasilia, fruto da coleta de dados do MAB, no
International Society for Autism Research (INSAR). O terceiro trabalho que apresentei foi no
INSAR deste ano (2025), que aconteceu nos Estados Unidos. Apresentei os dados do meu
projeto de qualificacdo que ocorreu em 2024, em que fiz uma entrevista-piloto para testar e
validar a metodologia desta dissertacdo. A participagdo nesses eventos s foi possivel por ter
recebido auxilio financeiro do Programa de Pés-graduagdo em Desenvolvimento, Sociedade e
Cooperagao Internacional para participar do congresso em Sao Paulo e o apoio do Fundo de
Apoio a Pesquisa do Distrito Federal (FAPDF) para os dois congressos internacionais. Foi
emocionante e gratificante participar desses eventos cientificos, estar ao lado de inumeros
pesquisadores, trocando experiéncias e aprendendo sobre o envelhecimento de pessoas autistas.
As trocas foram riquissimas, tive varios insights para o desenvolvimento desta pesquisa e do
MAB. Nos eventos, conheci diversos pesquisadores, um em especial teve um papel importante,
sobretudo na construcdo do projeto para qualificacdo. O Dr. Wenn Lawson, autista, 73 anos,

professor universitario, foi um dos palestrantes principais do INSAR de 2024. Ele foi uma
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pessoa muito generosa, trocamos alguns e-mails apds o congresso, conversamos sobre o
envelhecimento que ele estd vivenciando, sobre fatos marcantes em sua vida, e essas trocas
foram extremamente importantes para a minha escrita, para a condugao deste trabalho e para
minha formagdo enquanto profissional e pesquisadora. Agradeco-o imensamente pela
generosidade em me auxiliar neste processo.

Trabalhar com a neurodiversidade requer de nés pensar em outras formas possiveis de
existir neste mundo, assim como idealizei nesta pesquisa outras formas possiveis de apresenta-
la. Além da parte escrita, a ideia de materializar historias, em um videodocumentario, fez brilhar
os meus olhos. Estava ciente do desafio dessa produ¢do, mas confiante de que seria possivel
executd-la. O documentéario ndo foi um produto técnico condicionante para obtencdo do
mestrado, e, sim, um trabalho complementar que me propus a desenvolver para darmos mais
visibilidade ao tema. Em breve o documentario “Envelhecer no Espectro” estara disponivel
para visualizacdo.

Logo, esta pesquisa foi construida, linha a linha, em um percurso que nao ¢ s6 meu, mas
de muitos que me acompanharam nesta jornada para tornd-la possivel. Nao sou uma pessoa
autista e ndo me coloco no lugar dela, a intencdo ¢ mostrar, dar voz e escutar essas pessoas,
sobretudo as pessoas com mais idade. Dar visibilidade para que o envelhecer digno seja possivel
para todas as pessoas, inclusive para as criangas € os adolescentes que ja atendi e ao longo da
vida delas até a velhice.

Em algumas partes do texto, escrevo em primeira pessoa, indicando a implicagdo
enquanto pesquisadora no campo de pesquisa, uma logica que estd posta na metodologia que
escolhi, a cartografia. Explico com mais detalhes a cartografia no capitulo do percurso
metodoldgico, mas € importante o leitor saber que aqui os participantes da pesquisa dialogam
comigo na compreensao do fendmeno envelhecer autista, ¢ uma troca, e, por isso, também me
posiciono na escrita, contando como foi que esse encontro com o outro me afetou, como eu
senti. Entdo, como aprendiz-cartdgrafa, ha momentos neste trabalho que a escrita ou capitulo
estd em uma formatacao mais cartesiana, mais comum de se encontrar em textos académicos,
mas ha também uma escrita mais aberta, mais fluida com a jornada processual de se fazer
pesquisa cartografica. Convido o leitor a adentrar neste percurso cartografico, conhecer um
pouco os detalhes e as nuances de vidas pulsantes no espectro, seus caminhos, seus

desdobramentos, assim como seus movimentos de desterritorializagao e territorializagao.
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1. INTRODUCAO

No Brasil e no mundo, a populagdo acima de 60 anos vem crescendo em ritmo acelerado,
mais do que qualquer outro grupo etario (Reis; Barbosa; Pimental, 2016). De acordo com o
Censo IBGE de 20222, a populacio idosa brasileira que possui 60 anos ou mais representa
15,6% da populagdo total, o que corresponde cerca de 32.113.490 milhdes de brasileiros. Esse
dado representa um aumento de 56% em relagdo ao ultimo Censo de 2010.

Nesse sentido, um dos grandes desafios para se garantir intervencdes adequadas as
necessidades e as caracteristicas sociais e culturais para as pessoas idosas ¢ conhecer como
essas pessoas envelhecem e o sentido que elas atribuem a esse periodo (Pinheiro, 2018). Quando
nos deparamos com a inclusdo de outras categorias dentro do processo de envelhecimento,
como ¢ o caso da deficiéncia, a situagao fica ainda mais complexa.

De acordo com o relatério do Censo Demogréfico 2022, cerca de 32,8% eram pessoas
com deficiéncia na faixa etaria de 60 a 79 anos, sendo a Regido Sul a apresentar a maior
proporgao, com 36,6%, seguida da Regido Sudeste, com 34,6% (IBGE, 2025).

Durante muito tempo, o termo “deficiéncia” era cunhado apenas pelo modelo
biomédico, que reconhecia deficiéncia como um corpo com lesdo, e, consequentemente, esse
corpo era visto como digno de cuidados médicos, mas incapacitante para o trabalho. Intensos
debates foram feitos em torno desse conceito; e, por isso, € importante apresentarmos o termo
“pessoa com deficiéncia”, como estd no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — Lei n°

13.146/2015, o artigo 2°, que considera:

Pessoa com deficiéncia [é] aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma
ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

§ 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necessaria, sera biopsicossocial,
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

I — os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo; I — os fatores
socioambientais, psicologicos e pessoais; III — a limitagdo no desempenho de
atividades; e IV — a restrigdo de participacdo (Brasil, 2015).

Percebe-se que essa definigdo tem estreita relagdo com a concepcao do modelo social

da deficiéncia que foi sendo construida ao longo do tempo. A partir da concep¢ao do modelo

2 Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/38186-
censo-2022-numero-de-pessoas-com-65-anos-ou-mais-de-idade-cresceu-57-4-em-12-anos. Acesso em: 02 de
agosto de 2025
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social, a pessoa experimenta a deficiéncia como restri¢do social, ou seja, reconhece que na
sociedade esse sujeito vivencia situacdes de desvantagens sociais, econOmicas, politicas,
ambientais e psicologicas (Diniz, 2007). Ou seja, a teoria argumentativa do modelo social
reconhece as lesdes que um corpo possui, mas também reconhece as desvantagens sociais,
econdmicas, politicas, ambientais e psicoldgicas. Esses aspectos sdo produtos histéricos da
sociedade e, por isso, sd30 necessarias politicas e agdes do Estado como forma de justi¢a social,
dentro de uma perspectiva de direitos humanos.

E importante destacar que o modelo social da deficiéncia passou por uma reformulagio,
sobretudo pela entrada de abordagens p6s-modernas e tedricas feministas, nos anos de 1990 e

2000.

As teodricas feministas trouxeram a tona temas esquecidos na agenda de
discussdes do modelo social. Falaram do cuidado, da dor, da lesdo, da
dependéncia e da interdependéncia como temas centrais a vida do deficiente.
Elas levantaram a bandeira da subjetividade do corpo lesado, discutiram o
significado da transcendéncia do corpo por meio da experiéncia da dor, e
assim forcaram uma discussdo ndo apenas sobre a deficiéncia, mas sobre o
que significava viver em um corpo doente ou lesado (Diniz, 2007, p. 52).

Essas questdes levantadas pelas tedricas feministas sdo importantes nesse processo de
expansdo do modelo social, em que ¢ fundamental considerar as variaveis subjetivas que
atravessam as diversas experiéncias da deficiéncia, bem como a logica do cuidado e da
interdependéncia, realidade para algumas pessoas com deficiéncia e questao de sobrevivéncia
para outras. O cuidado precisa ser visto pela oOtica da justica no campo dos estudos da
deficiéncia. Aqui, precisamos pensar na ética da coletividade e do cuidado.

E possivel inferir que pessoas com deficiéncia vém sofrendo exclusdes ao longo de sua
vida e podem mostrar-se mais vulnerdveis aos desafios presentes no processo de
envelhecimento (Mais Diferengas, 2020). Por essa razdo, sdo essenciais as agdes politicas
norteadoras e profissionais preparados para alcangar a complexidade desse fendmeno do
envelhecimento de pessoas com deficiéncia.

A Lei n° 12.764 de 2012, conhecida como “Lei Berenice Piana”, em seu artigo 1°,
considera a pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA) como pessoa com deficiéncia,
para todos os efeitos legais. O autismo, como ¢ popularmente chamado, ¢ uma condicdo do
neurodesenvolvimento caracterizada por dificuldades na comunicagdo e interacdo social, além
da presenga de comportamentos restritivos e repetitivos (Abreu, 2021). As terapeutas

ocupacionais Clarice Araujo, Ana Amélia Cardoso — que ¢ uma pessoa autista, e Alessandra
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Cavalcanti comentam que, muitas vezes, as caracteristicas clinicas do autismo provocam
impactos significativos no desempenho ocupacional de pessoas autistas, além de interferir em
diversos contextos nos quais essas pessoas participam em seu cotidiano (Araujo; Cardoso;
Cavalcanti, 2024).

O Brasil conseguiu divulgar, neste ano de 2025, os resultados preliminares do Censo
IBGE coletado em 2022, sobre as pessoas do espetro autista. Os resultados indicaram que 2,4
milhdes de pessoas declararam ter recebido diagnostico de TEA, o que corresponde a 1,2% da
populagdo residente no pais (IBGE, 2025). O relatorio ainda informou que a prevaléncia de
autismo foi maior entre os homens em todos os grupos etarios até 44 anos, ja para as idades
entre 45 ¢ 49, 55 ¢ 59 e 70 anos ou mais, os percentuais foram equivalentes entre os sexos de
nascimento; e nos grupos de 50 a 54 e 60 a 69 anos, as mulheres apresentaram prevaléncias
ligeiramente superiores as dos homens, com diferenca de 0,1 pontos percentuais (IBGE, 2025).

Existem muitas discussdes acerca do autismo a partir de diferentes perspectivas e em
diversos contextos, sendo a faixa etaria mais pesquisada a infancia/juventude, deixando uma
lacuna em pesquisas sobre vida adulta e, principalmente, sobre as implicagdes do TEA nos
processos de envelhecimento (Rose; Michael, 2022). Uma revisdo da literatura internacional
indicou que houve um aumento de 392% nas pesquisas que envolvem pessoas idosas autistas,
todavia este cendrio representa apenas 0,4% dos estudos publicados sobre autismo na tltima
década (Mason et al., 2022). Ao considerarmos o rapido envelhecimento populacional mundial,
a acelerada e desigual transi¢do demografica na Regido das Américas (OPAS/OMS, 2023),
torna-se urgente o desenvolvimento de mais pesquisas voltadas para a compreensdao do
envelhecimento de pessoas autistas no mundo todo.

Além disso, ¢ importante considerarmos alguns fatores no processo de estudo sobre o
envelhecimento de pessoas com deficiéncia. A comunidade cientifica avaliou como importante
concentrar as pesquisas sobre envelhecimento e autismo com adultos a partir de 50 anos devido
as altas taxas de problemas de saude fisica e mental concomitantes e ao aumento de risco de
morte prematura; houve o destaque também por ser limitado o conhecimento sobre as
necessidades de cuidados de autistas adultos acima dessa idade (Roestorf ez al., 2019).

Para além dos marcadores oficiais que determinam uma idade para que as pessoas sejam
consideradas pessoas idosas, € preciso estar atento aos diversos aspectos para se estudar o
envelhecimento de pessoas com deficiéncia, conforme mencionado acima. Em uma revisao de
escopo com foco nas pessoas autistas mais velhas que possuem deficiéncia intelectual

associada, identificou-se um aumento da expectativa de vida desses sujeitos, porém
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encontraram uma idade média de morte de 39,5 anos para pessoas autistas com essas
caracteristicas em um estudo sueco (Maguire ef al., 2022).

Em 2011, iniciou-se um movimento no Brasil, por meio do Projeto de Lei (PL) n°
1.118/2011, em que desejava reconhecer a pessoa idosa com deficiéncia aquela que tem idade
igual ou superior a 45 anos. O processo seguiu o rito e passou por avaliagdo de diversos
segmentos ¢ comissdes. Em 2019, houve uma atualizagdo, e 0o que consta atualmente em
tramitagdo ¢ o PL n° 401, de 2019, que prevé a alteragdo da idade para 50 anos. O PL foi
aprovado na Camara dos Deputados em 2023 e aguarda ser votado no Plenario do Senado. Caso
seja aprovado no Senado, o projeto seguird para sanc¢ao presidencial e, entdo, a pessoa com
deficiéncia podera ser considerada idosa a partir dos 50 anos.

Outra pesquisa indica ainda a necessidade de mais estudos descritivos, a fim de auxiliar
a identificar como os adultos autistas se apresentam na comunidade, quais sao as necessidades
sociais e de saude, ao longo do tempo, para que a ateng¢do destinada a essas pessoas seja de
forma mais assertiva voltada para uma melhor qualidade de vida. Ademais, o artigo avalia como
fundamental a representacdo de mulheres autistas no contexto de pesquisas sobre
envelhecimento, em razdo do mascaramento de sintomas relacionadas ao autismo em mulheres
(Roestorf; Howlin; Bowler, 2022).

O campo da Terapia Ocupacional tem produzido estudos sobre o espectro autista na area
da infancia e juventude. Com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF), houve um deslocamento dos profissionais da 4rea da satide a adotarem uma
perspectiva mais focada na participag@o e no envolvimento de atividades, reduzindo as barreiras
que levam a limitagdes e restrigdes (Araujo; Cardoso; Cavalcanti, 2024). No entanto, os
processos de envelhecimento € como reverberam nas ocupacdes € no cotidiano da pessoa
autistas, familiares e/ou cuidadores, ainda sdo pouco abordados no cenario nacional de
pesquisa.

As pessoas autistas possuem personalidades e circunstancias unicas € muitas vezes vao
precisar de apoio individual, entretanto haverd certas caracteristicas e questdes que irdo se
aplicar a todas as pessoas idosas autistas (Lawson, 2015). Dessa forma, ¢ somente a partir do
entendimento do fendmeno do envelhecimento de pessoas autistas que serd possivel contribuir
para uma vida mais digna, com acesso e inclusdo na sociedade por servicos de saude, cultura,
lazer voltados para o bem-estar desse grupo.

Com base nesses dados apresentados € que se sustenta a justificativa deste trabalho, e,

diante da expectativa de vida de pessoas autistas encontrada na literatura, definiu-se como
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critério de inclusdo nesta pesquisa a idade a partir de 45 anos. Nesse sentido, este estudo se
propde a compreender o processo de envelhecimento de pessoas autistas e responder o seguinte
questionamento: quais as necessidades de adultos e pessoas idosas autistas no seu processo de
envelhecimento?

A estrutura deste trabalho esta organizada da seguinte forma: no capitulo 2, com a
finalidade de construir uma base conceitual e contextual de referencial desta pesquisa, proponho
um percurso sobre o envelhecimento, sobre o autismo, fazendo aqui um movimento
cartografico de discutir a trajetoria do primeiro caso diagnosticado pelo psiquiatra Leo Kanner.
Logo em seguida, percorro a interseccionalidade do autismo e do envelhecimento, discuto o
que encontrei na literatura cientifica nacional, internacional e abro espaco para pensar o
envelhecimento autista a partir do movimento da neurodiversidade.

No Capitulo 3, faco o meu percurso metodologico. A escolha da metodologia pela
cartografia, que me encantou pela forma como ela se da pela experiéncia com o outro, pela
dindmica dos afetos, pela multiplicidade e pela possibilidade de se refazer a rota, caso fosse
preciso. Em razao das caracteristicas do espectro autista, uma condi¢ao complexa que pode ter
manifestagdes bem diferentes em cada individuo, apostei que esta seria uma metodologia
interessante. Entretanto, autores como Luciano Costa (2020) relatam que o lugar da escrita em
cartografias pode causar certo estranhamento; tragar uma cartografia envolve necessariamente
um tracado de escrita; e, em cartografias académicas, hd sempre o temor de nao sermos
“cientificos”, ou suficientemente “claros”, mas enquanto escritoras e cartografas, precisamos
assumir os riscos, como fazer desses riscos matéria para nossas escritas. Este ¢ um processo
desafiador, j& que estamos tdo acostumados a termos posi¢do mais cartesiana na academia.
Segundo Teresa Santos (2015), que também fez uma cartografia em sua dissertacdo de
mestrado, cartografar exige escolher a todo momento recusar a posi¢do tradicional do
pesquisador e assumir uma postura radicalmente oposta. Assim como ela citou em seu trabalho,
reconhe¢o-me como uma aprendiz-cartografa, e, dentro das minhas possibilidades, tentarei me
manter no territério experiencial (Costa, 2020). Por ser algo novo, estou suscetivel a desvios,
reconhecendo o processo complexo de se fazer pesquisa. Costa (2020) ainda reforca que, ao
apostar no processo e na forga do encontro, percebemos que esse movimento ¢ potente no
processo de investigacao e que ndo implica na recusa de instrumentos ja consolidados em outras
ciéncias.

No método da cartografia, podem ser adotados diversos procedimentos de técnicas de

entrevistas, de andlise de casos, assim ele ¢ compativel e compde com diferentes técnicas,
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estratégias e dispositivos de pesquisas existentes (Passos; Kastrup; Tedesco, 2014). Diante do
desafio de se fazer uma pesquisa cartografica, eu, como aprendiz-cartdgrafa, acrescentei de
forma complementar a técnica de analise tematica para interpretar e analisar os dados.
Entendendo que, por um lado, cartografar ¢ desenhar mapas com emaranhados de linhas, que
delimitam, conectam, atravessam e agregam; €, por outro, cartografar ¢ realcar certas linhas e
esmaecer outras, sem, no entanto, desarticular e decompor os tragados (Santos, 2015). Na
primeira parte da analise de dados, descrevo as historias de vida, trago um mapa com linhas que
compdem cada histéria. Posteriormente, utilizo a analise tematica, evidenciando temas que
emergiram no cruzamento dessas histdrias nas multiplas vivéncias do autismo, na dinamica do
cotidiano das atividades e na experiéncia de envelhecer. Muitas linhas integram esse rizoma,
porém, reconhecendo a limitagdo de se analisar todas, efetuei a analise tematica, orientada por
meus objetivos especificos. E, assim, finalizo meu texto com as consideracdes finais deste
percurso, que admito ser apenas o primeiro passo na construc¢ao dos saberes do envelhecimento

autista.

1.1 Objetivos

Para alcangar a resposta da pergunta de pesquisa, pretende-se cumprir o objetivo geral:
compreender e analisar as necessidades de adultos acima de 45 anos e pessoas idosas autistas

no seu processo de envelhecimento no Distrito Federal (DF).
Dentre os objetivos especificos, destacam-se:

e Mapear a producao na literatura cientifica acerca do envelhecimento de pessoas
autistas;

e Descrever a histéria de vida de pessoas autistas que possuem diferentes tipos de
apoio, com idade acima de 45 anos do DF;

e Investigar o percurso de satide e as necessidades dos participantes antes e depois
da obtencao do diagndstico;

e Compreender a satisfagdo dos participantes no desenvolvimento das atividades
atuais no processo de envelhecimento;

e Analisar o envelhecimento pela perspectiva dos participantes autistas € em uma

perspectiva tedrica pos-colonial e interseccional.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Consideracoes sobre o envelhecimento

A pesquisadora brasileira Guita Grin Debert (2020) esclarece que, na ultima década,
viu-se uma transformacao do tema velhice sendo pautado por uma légica privilegiada quando
o0 assunto sdo os desafios enfrentados pela sociedade. Essa transformagao se deve sobretudo ao
fato de o livro A velhice (1990), de Simone de Beauvoir, ter quebrado a “conspiracdo do
siléncio” que caracteriza o tratamento dado a velhice. Assim, o debate ganha forga nas politicas
publicas, no mercado de consumo, nas formas de lazer e coloca a pessoa idosa em posi¢ao de
destaque (Debert, 2020).

Guita Debert (2020) adverte que a visibilidade alcangada pela velhice tem um duplo
movimento que acompanha a transformagdo em preocupagao social. De um lado, assistimos a
velhice ser tratada na esfera privada, familiar e de organizacdes filantropicas, com associagdes
negativas, sendo tratada como uma etapa de decadéncia fisica e auséncia de papéis sociais.
Nesse processo, a velhice foi pautada pela questao publica, com legitimacao de direitos sociais,
sendo uma tendéncia contemporanea a revisao de estereotipos associados ao envelhecimento.
Entretanto, a autora ainda se preocupa com um movimento de responsabilidade individual, que
ela chama de “processos de reprivatizagao” (Debert, 2020).

Primeiramente, vamos compreender onde esta situada a tematica da velhice nas politicas
publicas brasileiras, partindo do debate de reconhecimento de direitos e deveres, ou seja, da
constru¢do da cidadania para pessoas idosas. Entretanto, atentos de que o reconhecimento de
direitos ndo tem uma relacdo de causa e efeito a partir de uma lei, mas, sim, se configura no
contexto legal, econdmico, social e cultura, dentro de uma dindmica complexa da historia
(Faleiros, 2016).

A Lein® 8.842, de 4 de janeiro de 1994, estabeleceu a Politica Nacional do Idoso (PNI),
embora esta so fora regulamentada pelo Decreto n® 1.948, em 1996. Essa politica (Brasil, 1994)
tinha como objetivo assegurar os direitos sociais do idoso, criando condigdes para promover
sua autonomia, integracao e participacao efetiva na sociedade; e, dentre os principios elencados
no artigo 3°, destacamos:

I - a familia, a sociedade e o Estado tém o dever de assegurar ao idoso todos
os direitos da cidadania, garantindo sua participagdo na comunidade,
defendendo sua dignidade, bem-estar e o direito a vida;

II - o processo de envelhecimento diz respeito a sociedade em geral, devendo
ser objeto de conhecimento e informagao para todos;
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III - 0 idoso ndo deve sofrer discriminag@o de qualquer natureza;

IV - o0 idoso deve ser o principal agente e o destinatario das transformagdes a
serem efetivadas através desta politica;

V - as diferengas econdmicas, sociais, regionais e, particularmente, as
contradi¢des entre o meio rural e o urbano do Brasil deverdo ser observadas
pelos poderes publicos e pela sociedade em geral, na aplicacdo desta lei
(Brasil, 1994).

Dessa forma, a PNI coloca a questdo do envelhecimento ¢ da velhice em uma otica
transversal que diz respeito a varios ministérios, a familia e a sociedade e colocando a pessoa
idosa como protagonista na defini¢ao de politicas de envelhecimento (Faleiros, 2016).

Posteriormente, tem-se o sancionamento do Estatuto da Pessoa Idosa pela Lein® 10.471,
de 1° de outubro de 2003. O Estatuto regula os direitos assegurados as pessoas com idade igual
ou superior a 60 anos. Segundo o artigo 2°, a pessoa idosa goza de todos os direitos
fundamentais inerentes a pessoa humana, assegurando-lhe todas as oportunidades e facilidades,
para preservacao de sua saude fisica e mental e seu aperfeigopamento moral, intelectual,
espiritual e social, em condi¢des de liberdade e dignidade. Cabe ao Estado a obrigacdo de
garantir & pessoa idosa a protecdo a vida e a satide, mediante efetivagdo de politicas sociais
publicas que permitam um envelhecimento saudavel e, em condi¢des de dignidade, como esta
posto no artigo 9° do Estatuto (Brasil, 2003). O Estatuto destaca, em seu artigo 8°, que o
envelhecimento ¢ um direito personalissimo e a sua prote¢do um direito social nos termos da
Lei. Além disso, esse documento possui uma visao articulada das politicas de rede, enfatizando-
se o envelhecimento ativo e participativo (Faleiros, 2016).

Embora a legislagdo brasileira, em relacdo aos cuidados da pessoa idosa, seja bastante
avangada, a pratica ainda ¢ insatisfatoria, o que tornou imperiosa a readequagao da Politica
Nacional de Saude da Pessoa Idosa (PNSPI), que foi aprovada no dia 19 de outubro de 2006
por meio da Portaria n® 2.528 (Brasil, 2006). A PNSPI tem como finalidade principal recuperar,
manter e promover a autonomia e a independéncia dos individuos idosos, direcionando medidas
coletivas e individuais de saude para esse fim, em consonancia com as diretrizes do Sistema
Unico de Saude (SUS) (Brasil, 2006). Dessa maneira, a politica nacional assume como diretriz
que o envelhecimento ¢ um processo natural que ocorre, ao longo de toda a experiéncia de vida
do ser humano, por meio de escolhas e de circunstancias, e ratifica a promocdao do
envelhecimento ativo e saudavel.

Para avancarmos no debate sobre a velhice, penso que ¢ fundamental conhecermos

brevemente os conceitos € teorias acerca do envelhecimento e, para isso, escolho utilizar as
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perspectivas que dialogam com a Terapia Ocupacional, concentrando naquelas que envolvem
a pessoa idosa em suas atividades e cotidiano.

As teorias do envelhecimento tém suas origens na antiguidade, destacando-se os
autores: Hipocrates (460 — 377 a.C.), Aristoteles (384 — 322 a.C), Séneca (4 a.C — 65 d.C).
Sendo que esse ultimo ja enfatizava que o envelhecimento ndo era uma doenga, e, sim, uma
fase normal da vida (Hocking; Meltzer, 2016). Vale ressaltar que a compreensao que se tem
hoje sobre envelhecimento ¢ moldada pelo campo de saber da gerontologia, que emergiu nos
Estados Unidos em 1939, e, no Brasil, a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia,
fundada por médicos, ocorreu em 1961, incluindo a gerontologia em 1965, porém so
formalizada em 1968 (Faleiros, 2016).

Nesse campo do saber, existem perspectivas biomédicas que focam nos fatores do estilo
de vida que podem levar a uma série de doengas e em como evitar condigdes que podem
acarretar a situagdes de incapacidade e morte. Todavia, ha também perspectivas que levam em
consideragdo 0s processos sociais, ambientes ¢ que moldam a experiéncia do envelhecer
(Hocking; Meltzer, 2016).

Dentre os modelos de envelhecimento, destaco o envelhecimento bem-sucedido, que ¢
um conceito que remonta o inicio da década de 1950 e foi apresentado inicialmente como um
sentimento de felicidade e satisfagdo com a vida, moral, sautde mental, atualmente e no passado.
Porém, estudos mais recentes o definiram como ter capacidade de manter comportamentos e
caracteristicas associados ao baixo risco de doengas, incapacidade relacionadas as doencas,
elevada fungdo cognitiva e fisica e envolvimento ativo com a vida. Para esse modelo, a pessoa
1dosa deve se manter em atividades, seja se envolvendo com outras pessoas como em atividades
produtivas. Criticas a esse modelo foram feitas em razdo de se atribuir demasiada
responsabilidade ao individuo por esse estado de envelhecimento e por ndo considerarem
aspectos étnicos, bem como diferencas nas experiéncias de vida e na propria percepcdo das
pessoas idosas (Hocking; Meltzer, 2016).

Outro modelo bem difundido ¢ a Teoria da Atividade, elaborada por autores como
Havighurts, Lemon, Bengtson e Peterson. Nessa teoria, o envelhecimento normal ¢
caracterizado pelo envolvimento sistematico em ocupagdes, relacionamentos significativos e
na relagdo da atividade e o bem-estar (Hocking; Meltzer, 2016). Ja a Teoria da Continuidade,
elaborada por Atchley, gerontdlogo e socidlogo americano, introduziu a perspectiva de curso
de vida na Teoria da Atividade. Ou seja, € proposto que as pessoas idosas continuem com as

atividades, os comportamentos, as opinides, as crencas, as preferéncias e os relacionamentos
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que as caracterizaram em outras fases da vida, e que essa manuten¢do seja uma estratégia
adaptativa para gerir as mudangas relacionadas ao estado fisico, mental, social e aos eventos
que ocorrem associados ao envelhecimento. Essa teoria tem um embasamento psicolégico de
que as personalidades das pessoas sdo estaveis e que elas influenciam nos papéis que os
individuos assumem, seus interesses e sua satisfacdo com a vida (Hocking; Meltzer, 2016).

O modelo do Envelhecimento Ativo foi adotado pela Organizagdo Mundial da Satude
(OMS), no final da década de 1990, e era definido como o processo de otimizagao das
oportunidades de saude, participacao e seguranca, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida a medida que as pessoas ficam mais velhas (Organizagdo Mundial da Saude, 2005). Esse
modelo acreditava que as pessoas devem perceber o seu potencial para o bem-estar fisico, social
e mental ao longo do curso da vida, e participem da sociedade de acordo com suas necessidades,
seus desejos e suas capacidades (Organizagdo Mundial da Saude, 2005). Entretanto, esse
conceito recebeu algumas criticas por representar perspectivas de jovens e adultos de meia-
idade, sem levar em consideracdo a perspectiva de envelhecimento de pessoas idosas de mais
idade, além de pressupor que as pessoas vivam em uma sociedade estavel, onde os acessos € as
oportunidades de se envolverem em atividades significativas sejam positivos e possiveis a
todos, visdo esta que contribui para a promocgao de injusti¢as ocupacionais (Hocking; Meltzer,
2016).

Em 2015, a OMS langa um relatéorio mundial com novas concepgdes € novos
direcionamentos, reconhecendo que as mudangas que acontecem e influenciam o
envelhecimento sdo complexas; em nivel biologico, o envelhecimento ¢ associado ao acumulo
de uma vasta variedade de danos moleculares e celulares, que, com o passar dos anos, pode
levar a uma perda gradual nas reservas fisioldgicas, aumento do risco de contrair doengas € um
declinio na capacidade intrinseca de cada pessoa, porém se sabe que as mudangas ndo sao
lineares ou consistentes (Organizacdo Mundial da Satde, 2015).

Nesse sentido, pensando na complexidade nos estados de saide e funcionalidade, a
OMS apresenta novo conceito de Envelhecimento Sauddvel como processo de
desenvolvimento ¢ manuten¢do da habilidade funcional que permita o bem-estar em idade
avancada, entendendo que a habilidade funcional ¢ determinada pela capacidade intrinseca de
um individuo (isto €, a combinac¢do de todas as capacidades fisicas e mentais do individuo),
pelo ambiente em que a pessoa vive (compreendido no sentido mais amplo possivel e incluindo
os ambientes fisico, social e politico) e pelas interagdes entre eles. Ressalta-se também que

esses ambientes podem oferecer recursos ou barreiras para que os individuos facam as
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atividades que considerem importantes para si. Importante frisar que a habilidade funcional
elencada no relatdrio desenvolvido pela OMS apresenta cinco dominios que dialogam com o
escopo de atuacdo da Terapia Ocupacional, sdo eles: capacidade de atender as necessidades
basicas, capacidade de aprender, desenvolver e tomar decisdes, mobilidade, capacidade de
construir ¢ manter relacionamentos e capacidade de contribuir com a sociedade. (Organizagao
Mundial da Saude, 2015; Organiza¢do Pan-Americana da Saude, 2020). Percebe-se que esse
conceito dialoga também com a CIF.

Com base nessa nova formulagao, as diversas Organizacgdes Internacionais conclamam
acdes de saude publica abrangentes relacionadas ao envelhecimento; ndo ¢ continuar a fazer o
que ja vem sendo realizado, € preciso agdes urgentes, sistemas de saide que possam garantir
acesso aos servigos integrais voltados as necessidades das pessoas idosas (Organiza¢cdo Mundial
da Satde, 2015). Em razdo da tendéncia mundial de aumento da populagdo idosa, a transi¢ao
demografica segue acelerada e esse acontecimento tende a afetar diversos aspectos da
sociedade, do mercado de trabalho, das demandas de bens e servigos, moradia, educagao,
transporte, estruturas familiares, entre tantos outros, o que pode afetar especialmente os paises
em desenvolvimento (Organiza¢do Pan-Americana da Satde, 2020).

Assim, com base na Estratégia Global e plano de acdo em envelhecimento e saude
proposto pela OMS no Relatorio Mundial sobre Envelhecimento e Saude (2015), surgiu a
Década de Envelhecimento Saudavel 2020-2030, para apoiar essa estratégia global, a
concretizagdo dos 17 Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel, estabelecidos pela
Organizacao das Nagdes Unidas (ONU), e também para apoiar os objetivos de estratégias e
planos relacionados endossados pela Assembleia Mundial da Saude, pela Assembleia Geral das
Nacdes Unidas e por outros orgaos dedicados ao envelhecimento e a saide da populagdo
(Organizacgdo Pan-Americana da Saade, 2020).

As quatro areas de agdo da Década estdo intimamente interligadas e abordam

(Organizagdo Pan-Americana da Saude, 2020):

e Mudar a forma como pensamos, sentimos € agimos com relacdo a idade e ao
envelhecimento;

e Garantir que comunidades promovam as capacidades das pessoas idosas;

e Entregar servicos de cuidados integrados e de ateng¢do primaria a saude centrados na
pessoa e adequados a pessoa idosa;

e Propiciar o acesso a cuidados de longo prazo as pessoas idosas que necessitem.
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Guita Grin Debbert (2020) ja nos alertava sobre sua preocupagdo em compreender o
processo de envelhecimento para além dos numeros da transi¢do demografica, para nao
perdemos a oportunidade de descrever os processos no campo social, pois o envelhecimento
nao ¢ homogéneo, ele sofre influéncia dos processos de discriminagao e exclusao associados ao
género, a etnia, ao racismo, as condigdes sociais e econdomicas, a regido geografica de origem
e a localizacdo de moradia (Brasil, 2006).

Dessa forma, um dos grandes desafios atuais dos terapeutas ocupacionais € outros
profissionais envolvidos nessa area ¢ auxiliar a pessoa idosa e a sociedade, a perceberem as
novas possibilidades e potencialidades no envelhecer, sem deixar de considerar com realismo
suas consequéncias (Pinheiro, 2018).

E com base nessa agenda e compromisso global de que cada ser humano tenha a
oportunidade de atingir seu potencial com dignidade e igualdade que o envelhecimento
saudavel seja de fato uma realidade para todas as pessoas. O pesquisador ¢ professor emérito
da UnB, Vicente Faleiros (2016), ja reforcava que a velhice se representa de forma
multidimensional e multideterminada, e a pessoa idosa deve ser reconhecida como sujeito
participante da sociedade, cidaddo e dotada de autonomia. Destarte, queremos compreender a
velhice em suas multiplas facetas e representacdes, assim como ver as pessoas idosas
protagonistas, ocupando e redefinindo os espacgos que desejam, queremos compreender como
se dad o envelhecimento de pessoas com deficiéncia, em particular o de pessoas autistas no
Brasil. Acreditamos que, por meio de estudos, pesquisas € mais conhecimento, € que possamos
contribuir para essa agenda global e para criagdo de politicas publicas que dardo conta da

imensidao da diversidade no envelhecimento.
2.2 Espectro Autista: historia, neurodiversidade e interseccionalidade
2.2.1 O autismo por meio da historia de vida — Caso n° 1

Nesta sec¢do, utilizarei o recurso da histéria de vida para contar a histéria do autismo a
partir do conhecimento e vida do caso nimero 1, que exemplifica a vicissitude do fenomeno
autismo ao longo do percurso. Segundo o Elizeu Souza (2006), o entendimento construido sobre
a histéria de vida, como um relato oral ou escrito, recolhido por intermédio de entrevista ou de
diarios pessoais, objetiva compreender uma vida, ou parte dela, como possivel para desvelar

e/ou reconstituir processos historicos vividos pelos sujeitos em diferentes contextos.
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John Donvan e Caren Zucker (2017) narram, em seu livro Outra sintonia — a historia
do autismo, a vida de Donald Triplett, que nasceu em 1933 na cidade de Forest em
Mississippi/Estados Unidos.

Na fase da infancia, Donald “mostrava pouco interesse pelos habitantes do mundo
exterior, entre os quais figuravam seus pais” (Donvan; Zucker, 2017, p. 19), mostrava-se
irritado e violento quando as pessoas o interrompiam em alguma atividade. Nao suportava as
minimas alteracdes em seu ambiente fisico, “qualquer coisa fora do lugar desencadeava
violentos ataques de raiva” (Donvan; Zucker, 2017, p. 20). Além disso, tinha medo de entrar
em objetos mdveis e ndo suportava balangos. Aos 2 anos de idade, aprendeu com facilidade o
alfabeto, inclusive recitando na ordem inversa; tinha também muita fascinagdo por numeros,
mas apresentava dificuldades na hora da alimentacdo e ndo tinha no¢do de perigo. Nao interagia
com seus pares, parecia ndo saber brincar com objetos, empilhava-os em blocos, “a soliddo era
seu estado preferido” (Donvan; Zucker, 2017, p. 45).

Seus pais, Mary ¢ Beamon, dispunham de recursos financeiros ¢ ndo mediram esforgos
para procurar um diagnoéstico ou algo que pudesse ajudar no desenvolvimento de seu filho.
Naquela época, pessoas com deficiéncia, sindromes, esquizofrenia ou outro comportamento,
que desviasse da dita “normalidade”, eram levadas ao isolamento em institui¢cdes. E o conselho
do médico que consultou Donald recomendou tal isolamento, sobretudo porque em 1937, com
4 anos, ele parou de comer e a internagao seria uma “medida de saude”’(Donvan; Zucker, 2017,
p. 27).

Donald passou um pouco mais de um ano na instituicdo Proventorium. Essa instituicao
acolhia criancas a partir dos 4 anos de idade e prometia cuidar dos residentes sob supervisao
médica constante. Nas obras de Foucault — como Historia da loucura (1961) e Vigiar e Punir
(1975), ja nos deparamos com a questdo dessas institucionalizagdes, a domesticacdo dos corpos
e a reconfiguracao dos dizeres da loucura. Uma foto em um relatério publicado em 1939, cujo
titulo € O sanatorio do estado de Mississippi: um livro de informag¢do, mostra o pequeno Donald
“concreto e melancoélico, posando numa escada, rigido, os olhos fitos na objetiva, um olhar
parado e morto, os labios comprimidos numa ligeira carranca” (Donvan; Zucker, 2017, p. 32).

Em 1938, Mary e Beamon resolveram procurar o médico psiquiatra austriaco, Leo
Kanner, que, na década de 1930, foi considerado o melhor psiquiatra infantil dos Estados
Unidos (Donvan; Zucker, 2017). O pai de Donald escreveu uma carta com 33 paginas contando
sobre seu filho, e, apds essa carta, Leo Kanner marcou uma consulta com Donald e sua familia

(Donvan; Zucker, 2017).
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Nesse momento Donald saiu do Proventorium e nunca mais retornou para la. A familia
levou Donald até o local de atendimento de Leo Kanner. A crianga ficou duas semanas em
observagao pelo médico e sua equipe. Ao final desse periodo, o psiquiatra informou que
“Donald era diferente de todas as criancas de que ele havia tratado e diferente de qualquer
descri¢ao em qualquer compéndio. Assim, Kanner ndo tinha um roétulo para lhe dar”(Donvan;
Zucker, 2017, p.49).

Kanner seguiu acompanhando Donald por meio de troca de correspondéncia com Mary
e, com algumas visitas presenciais, nas quais a familia levava Donald até o local de atendimento
de Kanner (Donvan; Zucker, 2017).

Em 1942, Kanner escreveu a Mary e lhe contou que examinou mais oito criangas com
caracteristicas semelhantes as de Donald e que ndo havia nenhum registro na literatura
psiquiatrica sobre tais comportamentos e que passou a chamar de disturbio autista do contato
afetivo (Donvan; Zucker, 2017).

O termo “autista” havia sido empregado pela primeira vez por um psiquiatrico sui¢o
chamado Eugen Bleuler, que documentou, a partir da observacdo de alguns pacientes com
esquizofrenia, adolescentes e adultos, “a tendéncia a se desconectar da interagdo com o meio
ambiente e a se relacionar exclusivamente com uma realidade interior” (Donvan; Zucker, 2017,
p- 53). Em 1910, Eugen comecou a utilizar o termo “pensamento autistico” para descrever esse
comportamento que havia relatado (Donvan; Zucker, 2017).

Em 1943, Leo Kanner publicou um artigo, cujo titulo era “Distirbio autista do contato
afetivo”, no qual relatava o caso de Donald Triplett, conhecido como caso 1, mas também
relatava o acompanhamento de outras 10 criancas com caracteristicas semelhantes (Donvan;

Zucker, 2017).

O artigo também examinava o modo como a psiquiatria havia encarado
aquelas onze criangas antes que Kanner sugerisse enxerga-las pela lente do
autismo. Sem essa lente, era facil concentrar-se sobretudo nas diferengas entre
as onze. Algumas sabiam falar, por exemplo, ao passo que outras ndo. O
conjunto de habilidades particulares de cada uma ndo era idéntico ao de
Donald — que sabia cantar e contar e tinha afinagdo perfeita — ou aos dos
demais. Essas diferencas haviam ocasionado uma gama de diagnosticos no
grupo antes que Kanner os visse. Varias das criancas estavam
institucionalizadas. Duas tinham sido rotuladas de esquizofrénicas. Uma fora,
de maneira equivocada, diagnosticada como surda (Donvan; Zucker, 2017, p.
53).
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A partir desse artigo de Leo Kanner, a literatura cientifica e a comunidade comegaram
a olhar para essa situagao.

Os pais de Donald, muito influentes na regido em que moravam, conseguiram que seu
filho adentrasse em diversos espagos na sociedade, e aos 6 anos ele ingressou na escola. Donvan
e Zucker relatam que Donald conseguiu se adaptar bem no ambiente escolar; sobre seu
desenvolvimento, o uso da linguagem melhorou bastante e aprendeu a ler. Com o passar do
tempo, Donald auxiliava sua mae em algumas tarefas de casa, tinha muito talento com a
aritmética e “inventou o hobby de calcular datas de publicacdo da revista 7Time” (Donvan;
Zucker, 2017, p. 68). O seu aprendizado ndo seguia de forma linear e na mesma velocidade que
as outras criangas da escola e, por um tempo, ele foi afastado de 14 (Donvan; Zucker, 2017).

Sua familia levou Donald para morar um tempo em uma fazenda sob os cuidados de
Erest e Josephine Lewis que eram agricultores/caseiros dessa fazenda. Depois de um tempo,
Donald retomou a ida a uma escola rural e se comunicava com sua mae por troca de cartas. No
ano de 1945, Kanner o visitou para acompanhar o seu desenvolvimento. Em sua avaliagao

consta:

passar uma temporada morando 14 foi uma das melhores coisas que lhe
aconteceram. A fazenda oferecia um equilibrio ideal de restrigdes e liberdades.
O garoto tornou-se mais verbal, mais criativo e mais capaz de executar tarefas
complexas. Também passou a desfrutar de uma liberdade que nunca tivera na
cidade (Donvan; Zucker, 2017, p. 71).

Kanner acompanhou Donald até os 11 anos de idade, periodo em que ele estava na
fazenda, e “ficou emocionado ao ver Donald crescendo e aprendendo muito” (Donvan; Zucker,
2017, p. 71).

Aos 16 anos, Donald voltou a morar com seus pais na cidade de Forest. Na década de
1950, entrou para o Ensino Médio, a influéncia de seus pais na cidade era bastante positiva no
sentido de que Donald pode voltar a escola e a comunidade, apesar de o acharem “excéntrico,
simplesmente o deixavam em paz”. Na escola, Donald era considerado um génio dos nimeros
e com uma memoria fotografica incrivel para numeros. Ele se formou e foi admitido no East
Central Community College, a 40 quildometros da cidade onde morava (Donvan; Zucker, 2017).

No ano de 1953, Donald ingressou os estudos na FEast Central
Community/Mississipi/Estados Unidos e 1a desenvolveu bastante as habilidades sociais, fez
parte de inumeros grupos, como, por exemplo, a Associacdo Cristd de Mogos, Associagdao

Crista de Estudantes, membro do clube de teatral e varios outros. Mas Donvan e Zucker (2017,
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p. 534) contam que Donald continuava com alguns comportamentos, “nao olhar as pessoas nos
olhos, o modo estranho de andar, as saidas abruptas das conversas”.

Ap0s esse periodo, Donald conseguiu um trabalho no negdcio da familia em um banco.
Em 1956, descobriu uma atividade que foi significativa para sua vida e a vivenciou por diversos
anos, o golfe. “Na meia-idade e no fim desta, era ponto pacifico que, quando Donald estava na
cidade, s6 havia um lugar onde encontra-lo no meio da tarde. O golfe foi um prazer de toda a
vida que ele nunca soube explicar com palavras” (Donvan; Zucker, 2017, p. 537). Outra
atividade significativa que descobriu foi viajar. Depois dos 30 anos, Donald se tornou um
amante de viagens, viajava quase sempre sozinho, mas nunca passava muito tempo viajando,
costumava ficar fora seis dias, pois tinha sempre a preocupagdo de voltar para participar dos
encontros que tinha na igreja aos domingos. “Pelo menos doze vezes por ano saia da cidade
para visitar outros lugares. Viajando por terra, ar, ferrovia e mar, aos setenta e tantos anos havia
estado em pelo menos 28 estados americanos ¢ em mais de 36 lugares no exterior” (Donvan;
Zucker, 2017, p. 532).

Donald aprendeu a dirigir aos 27 anos de idade e continuou trabalhando no banco,
mesmo quando a institui¢do nao pertencia mais aos seus pais. O novo dirigente prometeu ao
pai de Donald que sempre daria um empregado a ele, e assim o fez. Por volta dos 70 anos,
Donald comegou a dizer que estava aposentado, entretanto quase diariamente ia ao banco visitar
seus colegas de trabalho. Foi nesse periodo também que comegou a se interessar por algumas
mulheres, sua maneira de flertar era por meio de um eléstico: “gostava de atingir com um
elastico sempre que as encontrava, aonde quer que fosse, algumas eram surpreendidas na igreja;
outras na arquibancada da Forest High durante um jogo de futebol americano ou ao virar a
esquina de um corredor do Walmart” (Donvan; Zucker, 2017, p. 540).

No livro ndo hé relato de que Donald conseguiu se relacionar de forma amorosa com
outra pessoa. Os autores contam que as mulheres acabavam por tratar Donald com um jeito
maternal e o faziam sentir necessario € bem-vindo aonde ele 1a (Donvan; Zucker, 2017).

Quando completou 79 anos aprendeu a utilizar o telefone celular e mandava mensagens
para seus amigos e amigas com muita facilidade, “quando enviada mensagens, Donald podia
esquecer as complexas exigéncias visuais e fisicas da linguagem falada, como o contato visual,
as expressoes faciais” (Donvan; Zucker, 2017, p. 541).

Sua rotina na cidade de Forest oferecia muitas vantagens: “familiaridade,

previsibilidade, tranquilidade e seguranca” (Donvan; Zucker, 2017, p. 539). As relacdes que
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construiu na pequena cidade também ofereciam cuidado e companhia. Sua festa de aniversario
de 80 anos foi realizada na cidade na companhia de seus familiares e amigos.

Em 2023, com 89 anos, Donald veio a falecer. Sua historia de vida contada no livro, ora
relatada no inicio desta se¢do e em um documentéario, intitulado /n a different key, dos mesmos
autores do livro, foi bastante importante para a histéria do autismo. Infelizmente, ndo consegui
achar o documentério aqui no Brasil, apenas vi o trailer. Conhecemos um pouco sobre sua vida,
suas atividades que compunham seu jeito de ser, que escolheu e realizou seus fazeres. Os
autores concordam que “a riqueza e a influéncia da familia Triplett tiveram um papel importante
no fato de ele ser aceito e até recebido de bragos abertos pela comunidade. Essas mesmas
vantagens proporcionaram-lhe uma vida feliz com independéncia na sua propria casa”
(Donvan; Zucker, 2017, p. 546).

Contudo, a historia do autismo se desenrolou de diversas formas enquanto a vida de
Donald também se desenvolvia. No final da década de 1940 e nas décadas seguintes de 1950 e
1960, houve alguns mitos ao redor do autismo. Predominou a ideia de o autismo ser “causado
por maes que nao amavam suficientemente os filhos” (Donvan; Zucker, 2017, p. 86); a
expressdo “mae geladeira” foi muito utilizada a partir de uma reportagem da revista Time
publicada em 1948 cujo titulo era “Medicina: criangas congeladas”. Na época, a pergunta “o
que causa o autismo?”, continuava sendo explorada, sem nenhuma resposta contundente.

Ainda na década de 1940, um pediatra austriaco chamado Hans Asperger (1906-1980)
publicou sua tese em 1944, cujo tema central era a analise de comportamento de quatro criangas
do sexo masculino que lembrava o retraimento esquizofrénico, mas era diferente. As criangas
faziam pouco contato visual, olhavam fixamente para o nada, apresentavam questoes motoras

que as classificavam como “desajeitados”, tinham interesses restritos.

Em primeiro lugar, afetava criangas pequenas, manifestando-se as vezes em
idade precoce, com dois anos. As criangas em questdo ndo tinham alucinagdes
nem ouviam vozes, como era tipico da esquizofrenia. Ademais, o déficit social
era de natureza mais ou menos permanente, ndo oscilava de um dia para o
outro. Asperger denominou esses meninos “Autistischen Psychopathen” —
psicopatas autistas (Donvan; Zucker, 2017, p. 323).

Em razdo do trabalho de Hans Asperger ter sido escrito em alemao, sua publicagado ficou
conhecida somente quando Lorna Wing, em 1981, o publicou na lingua inglesa. Lorna era
psiquiatra e teve uma filha cujos comportamentos se encaixavam na classificagdao do autismo.

Ela usou seu conhecimento para dar o suporte a filha, ficando muito conhecida por seu ativismo
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na causa, fundando, em 1962, na Gra-Bretanha, a Sociedade Nacional para Criangas Autistas
(Donvan; Zucker, 2017). Lorna foi a primeira pessoa a conceber a ideia de espectro no autismo;
ela entendia que o autismo “capturava a variabilidade da vida por individuos cujas
caracteristicas distintivas eram demonstravel e extraordinariamente varidveis, mas que
compartilhavam uma espécie de pedra de toque de diferenga dificil de definir” (Donvan;
Zucker, 2017, p. 318). Ao tomar conhecimento da obra de Hans Asperger, percebeu que a ideia
do espectro ganharia assim mais solidez e, dessa forma, o fez publicizando ao mundo o trabalho
do pediatra austriaco, que de fato ficou reconhecido mundialmente.

Entretanto, Lorna e Hans Asperger acreditavam que as criangas descritas por ele eram
diferentes das descritas por Leo Kanner e, apesar de reconhecerem algumas semelhangas, ele
acreditava que as criangas de Kanner estavam em estado psicotico ou quase psicotico, enquanto
“os casos tipicos de Asperger sdo criangas muito inteligentes, com extraordindria originalidade
de pensamento e espontaneidade de atividades” (Donvan; Zucker, 2017, p. 328). Assim, houve
a classificagdo de sindrome de Asperger, homenageando o pediatra que descreveu tais
caracteristicas.

O autismo ganha, cada vez mais, visibilidade com os estudos e publicacdes desde a
primeira vez que foi anunciado por Leo Kanner e, dessa forma, a Associagdo Americana de
Psiquiatria o inclui pela primeira vez no Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM-III), no ano de 1980, classificando-o como “transtorno mental”. E em razdo da difusdo
da sindrome de Asperger, da concepcao de serem individuos com caracteristicas consideradas
“mais funcionais” e a preferéncia de muitas familias por esse diagnostico, em vez do autismo,
este foi incluido primeiro na classificagdo da OMS dentro do compéndio de Classificagado
Internacional de Doengas e, posteriormente, em 1992, no DSM-1V(Donvan; Zucker, 2017).

Entretanto, em 2010, houve a revelacdo, por parte de um historiador austriaco, Herwig
Czech, de que Hans Asperger teve participagdo e envolvimento durante o periodo do nazismo
no envio de criangas com deficiéncia para a instituigdo Spiegelgrund, durante a Segunda Guerra
Mundial para serem exterminadas (Donvan; Zucker, 2017). Devido a essa revelagao, em 2013,
o nome sindrome de Asperger foi excluido na versdao do DSM-V. Assim, todos os agrupamentos
de comportamentos autisticos ficaram dentro do transtorno do espectro autista (Donvan;
Zucker, 2017).

Essa versao do DSM-V ¢ a mais recente publicada e inclui como critério diagndstico

para o TEA alguns aspectos importantes que devem ser observados em uma avaliagdo clinica
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especializada, considerando que ndo existem testes laboratoriais para o autismo (Lipkin;

Bresnahan; Susser, 2023) (Quadro 1):

Quadro 1 — Critérios Diagnosticos — DSM-V

Critérios Diagnoésticos

A. Déficits persistentes na comunicacao social e
na interagdo social em multiplos contextos,
conforme manifestado pelo que segue, atualmente
ou por historia prévia (os exemplos sdo apenas
ilustrativos, € ndo exaustivos; ver texto ao lado):

1. Déficits na reciprocidade socioemocional,
variando, por exemplo, de abordagem social
anormal e dificuldade para estabelecer uma
conversa normal a compartilhamento reduzido de
interesses, emog¢des ou afeto, a dificuldade para
iniciar ou responder a interag¢des sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos
ndo verbais usados para interacao social, variando,
por exemplo, de comunicagdo verbal e ndo verbal
pouco integrada a anormalidade no contato visual
e linguagem corporal ou déficits na compreensao
e uso de gestos, a auséncia total de expressoes
faciais e comunica¢do ndo verbal.

3. Déficits para desenvolver, manter e
compreender relacionamentos, variando, por
exemplo, de dificuldade em ajustar o

comportamento para se adequar a contextos
sociais diversos a dificuldade em compartilhar
brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a
auséncia de
interesse por pares.

B. Padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou  atividades,
conforme manifestado por pelo menos dois dos
seguintes, atualmente ou por historia prévia (os
exemplos sdo apenas ilustrativos, e ndo
exaustivos; ver texto ao lado):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala
estereotipados ou repetitivos (p. ex., estereotipias
motoras simples, alinhar brinquedos ou girar
objetos, ecolalia, frases idiossincraticas).

2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesdo inflexivel
a rotinas ou padroes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex.,
sofrimento extremo em relagdo a pequenas
mudangas, dificuldades com transi¢des, padrdes
rigidos de pensamento, rituais de saudacdo,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir
os mesmos alimentos diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdo
anormais em intensidade ou foco (p. ex., forte
apego a ou preocupacdo com objetos incomuns,
interesses ~ excessivamente  circunscritos ou
perseverativos).
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4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais
ou interesse incomum por aspectos sensoriais do
ambiente (p. ex., indiferenca aparente a
dor/temperatura, reagdo contraria a sons ou
texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de
forma excessiva, fascinacdo visual por luzes ou
movimento).

C. Os sintomas devem estar presentes
precocemente no periodo do desenvolvimento
(mas podem
ndo se tornar plenamente manifestos até que as
demandas sociais excedam as capacidades
limitadas ou podem ser mascarados por estratégias
aprendidas mais tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente
significativo  no funcionamento social,
profissional ou em outras areas importantes da
vida do individuo no presente.

E. Essas perturbacdes ndo sdo bem explicadas por
deficiéncia intelectual (transtorno do
desenvolvimento intelectual) ou por atraso global
do desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou
transtorno do espectro autista costumam ser
comorbidos; para fazer o diagndstico da
comorbidades de transtorno do espectro autista e
deficiéncia intelectual, a comunicagao social deve
estar abaixo do esperado para o nivel geral do
desenvolvimento.

Fonte: American Psychiatric Association (2014).

As vezes, ¢ comum ouvir na sociedade que a pessoa autista ¢é classificada como nivel 1,
com grau leve de autismo, nivel 2, com grau moderado, e nivel 3, como grau severo. Entretanto,
essa nomenclatura ndo ¢ mais utilizada, porque ela pode vir carregada de um discurso
capacitista que julga ou mesmo invalida os desafios enfrentados por pessoas autistas. O DSM-
V estabelece que os critérios diagnosticos A e B devem ser avaliados e especificados em relacao
a sua gravidade, entendendo gravidade como nivel de apoio ou de suporte necessario para cada
um dos dominios psicopatologicos, por exemplo: nivel 1 exige pouco apoio, nivel 2 exige apoio
substancial e nivel 3 exige apoio muito substancial (American Psychiatric Association, 2014).

Outra questdo que ¢ bastante comum, como caracteristicas essenciais no autismo, ¢ o
prejuizo persistente no critério A, comunicagdo social reciproca e na interacao social, e, no

critério B, padrdes restritos e repetitivos; dessa forma, algumas caracteristicas acabam
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comprometendo as atividades de vida diaria, a participacdo na comunidade, no trabalho, na
escola e nos diversos contextos da vida (American Psychiatric Association, 2014).

A nova Classificacao Internacional de Doengas e Problemas relacionados a saude (CID-
11) que ¢ gerenciada pela OMS adota critérios semelhantes aos do DSM-V para o diagndstico
do TEA, e, na nova publicagdo implantada em 2022, o diagndstico deve considerar a presenca
ou nao de déficit cognitivo e de comprometimentos de linguagem (Araujo; Cardoso; Cavalcanti,
2024).

A recomendacdo existente no DSM-V ¢ que o processo diagnostico seja feito em
multiplas fontes de informacao, incluindo observa¢des do clinico, histéria do cuidador e,
quando viavel, autorrelato. Algumas das caracteristicas que mencionamos anteriormente podem
se iniciar durante o segundo ano de vida da crianga (American Psychiatric Association, 2014).
Embora o diagnostico seja feito formalmente por médicos, ¢ de extrema importancia a
participagdo ¢ a colaboracdo de equipe multidisciplinar (terapeuta ocupacional, psicologo,
fonoaudidlogo e outros) para avaliagdo das diversas habilidades e comportamentos
caracteristicos do autismo (Araujo; Cardoso; Cavalcanti, 2024).

Segundo o manual, muitos adultos autistas que ndo apresentam deficiéncia intelectual
ou linguistica aprendem a suprimir comportamentos repetitivos em publico, utilizam estratégias
compensatorias € mecanismos de enfrentamento para mascarar algumas dificuldades quando
estdo na comunidade e em grupos, sendo que tais mascaramentos podem dificultar o
reconhecimento e o diagndstico, mas essas pessoas acabam sofrendo com o estresse e o esfor¢o
para manter um papel ou personagem para serem aceitos pela sociedade (American Psychiatric
Association, 2014).

Para além das caracteristicas do autismo, muitos se perguntam sobre os fatores de risco
dessa condi¢cdo do neurodesenvolvimento. Segundo o manual do DSM-V e alguns estudos, o
autismo tem um fator genético, em que mais de 80% dos casos possuem causas genéticas
herdéaveis e causas genéticas nao herdaveis; a idade paterna e materna também aparece como
um fator de risco, assim como fatores gestacionais e complicagdes que podem afetar o
neurodesenvolvimento, como complica¢cdes durante a gravidez e exposi¢do a produtos
quimicos (Lai; Lombardo; Baron-Cohen, 2014; American Psychiatric Association, 2014).

Assim, ¢ importante nao reduzir todas as pessoas autistas a um unico nivel de gravidade,
as necessidades de suporte geralmente sdo individuais, com um apoio personalizado que
reconhega os pontos fortes e limitacdes de cada pessoa autista e que leve em consideragdo

fatores demograficos, sociais e ambientais. Depois de feito esse panorama sobre o percurso na
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historia do autismo, fagco um breve percurso sobre o movimento da neurodiversidade, que ¢
importante para a historia do autismo e para a perspectiva desta dissertagao.

O jornalista brasileiro, ativista e autista, Tiago Abreu escreveu o livro intitulado O que
¢é neurodiversidade?, no ano de 2021. Nele, Tiago faz um percurso sobre o movimento da
neurodiversidade em escala mundial, incluindo como esse movimento chegou no Brasil; farei
um breve resumo a partir da leitura desse livro.

Judy Singer ¢ uma mulher australiana que liderou esse movimento. Sua filha foi
diagnosticada, aos 9 anos de idade, com autismo, e, por ter tragos semelhantes aos da avo, Judy
Singer também acreditava que sua mae era autista, apesar de ndo ter o diagndstico formal. Ela
era uma estudiosa e comegou a se debrugar sobre os estudos que envolviam a tematica da
deficiéncia. Mais tarde, ela também se percebeu com tragos autistas e posteriormente recebeu
o diagnostico formal (Abreu, 2021).

Judy passou a compor um grupo para pais de autistas na Australia e trocou diversas
mensagens com o jornalista americano Harvey Blume. No livro, Tiago (2021) conta que o termo

“neurodiversidade” ¢ associado, as vezes, a esse jornalista, e outras vezes a Judy Singer.

Em 1997, Blume usou o termo “pluralidade neuroldgica” em um texto
publicado no jornal The New York Times. A partir dai, os dois compartilharam
nogdes sobre o desenvolvimento de pessoas com deficiéncia (PcD) e sobre
uma nova categoria de deficiéncia que ndo era incluida nas ja existentes —
fisica, intelectual e psiquiatrica. Mas ela ndo tinha expectativas com a
expressdo  “pluralidade neurologica”, e disse para Blume que
“neurodiversidade” era mais interessante. Esse termo foi utilizado em seu
trabalho de conclusdo de curso em Sociologia (Abreu, 2021, p. 19-20).

Na construg@o do conceito em seu trabalho, Judy Singer se baseou na teoria feminista,
no poés-modernismo e na pesquisa critica/emancipatdria, para ela “a neurodiversidade seria
referente a infinita pluralidade neurocognitiva de todas as populacdes e sua subsequente
importancia para toda a humanidade” (Abreu, 2021, p. 20). Judy Singer defendia que esse
conceito era sobretudo politico, uma questao de respeito a diversidade humana e dialogava no
intuito de abranger a perspectiva do modelo social da deficiéncia. Dessa forma, esse conceito
busca destacar os aspectos positivos dessas pessoas, para que elas ocupem os espacos que
desejarem na sociedade, que tenham de fato uma inclusdo social com menos estigmas e mais
respeito (Abreu, 2021).

Algumas pessoas ndo conseguiam compreender completamente o conceito elaborado

por Judy Singer. Houve um debate sobre o termo “pessoa com neurodiversidade”, que ¢é
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considerado incorreto, pois o conceito se refere a uma coletividade. Por isso, foi difundido o
termo neurodivergente, criado pela ativista Kassiane Asasumasu para se referir a uma pessoa
com alguma diferenga neuroldgica (Abreu, 2021).

Tiago Abreu (2021) comenta, em seu livro, que o conceito pode ter tido interpretagdes
confusas por se referir tanto a um conjunto de caracteristicas quanto ao movimento social que
foi instaurado a partir dos debates. O conceito da neurodiversidade foi utilizado como um termo
genérico para designar o ativismo autista, também conhecido como movimento de direito dos
autistas, € sua no¢do acabou por estender a um movimento maior que incluiu dentro desse
conceito guarda-chuva outros diagnosticos, como, por exemplo, a sindrome de Tourette, o
Transtorno de Déficit de Atencdo com Hiperatividade (TDAH), a dislexia (Abreu, 2021).

No livro, € possivel verificar que o tema da neurodiversidade nao ¢ consensual dentro
da comunidade autista e permeia por varios momentos da histéria, com debates e discussoes

entre os mais diversos autores (Abreu, 2021).

Até aqui percebemos, entdo, um percurso que parece agenciar uma pauta, um
esforco de ressignificacdo do autismo a partir das definigdes e das
singularidades vivenciadas e expostas por grupos com demandas comuns, que
sdo os proprios sujeitos neurodivergentes. Ocorre um tom de
reposicionamento conceitual, que nasce na perspectiva das ciéncias
bioldgicas, nos estudos da mente humana, mas que, agora, pelos esforcos dos
proprios sujeitos que protagonizam estas vivéncias, se ancora em um agir
social e politico (Ries, 2023, p. 56).

Tendo essa perspectiva do movimento da neurodiversidade em ambito internacional, o
que se vé no Brasil ¢ ainda um caminhar lento sobre o assunto. H4 uma escassa bibliografia
sobre a histéria do autismo, “ainda ndo existe um pensamento brasileiro sobre a
neurodiversidade” (Abreu, 2021, p.65), e os movimentos ativistas de pessoas autistas acabaram
se formando tardiamente aqui. Segundo Abreu (2021), nos anos de 2010, foi possivel definir a
primeira onda de ativistas autistas no Brasil .

Todavia, o movimento da neurodiversidade se constitui como base importante para
olharmos o autismo para além do modelo médico da deficiéncia, a aproximacao ¢é feita pelo
modelo social da deficiéncia. A psicologa e pesquisadora brasileira Giovana Nicolau, também

pessoa autista, e colaboradores, reconhecem que

a neurodiversidade, portanto, se configura como um movimento politico de
base decolonial, criado por autistas, ¢ busca promover o protagonismo e
autonomia das pessoas autistas, além de reivindicar direitos para corpos
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neurodivergentes. Além disso, propde uma nova forma de compreender o
autismo, que ¢ fundamental para a construcdo de uma sociedade mais
inclusiva e justa (Nicolau ef al., 2025, p. 7).

Essa forma de compreensdo do autismo proposto pelos autores, com base na
neurodiversidade, ¢ reconhecer que o cérebro autista possui sua propria maneira de funcionar,
o que leva a diferentes formas de pensar, aprender, se comunicar e interagir socialmente
(Nicolau et al., 2025). No artigo, os autores ainda destacam que, em vez de enxergar a diferenca
do autismo como um problema a ser corrigido, a neurodiversidade celebra a singularidade de
cada mente e defendem que o autismo, assim como outras variagdes neurologicas, faz parte da
riqueza da diversidade humana (Nicolau et al., 2025).

Um ponto interessante de entender o autismo como neurodivergéncia, apresentado por
Nicolau et al. (2025), ¢ compreender os critérios diagnodsticos do DSM e CID n3o como
dificuldades, mas como ritmos, interpretagcdes, compreensoes, sensibilidades, comunicagdes e
acoes sociais diferentes do que estamos acostumados, enquanto sociedade. Para exemplificar e
para melhor compreensao das caracteristicas autistas por meio da neurodiversidade, Nicolau et
al. (2025) apresentam um quadro com essas caracteristicas propostas por alguns autores que
também defendem o movimento da neurodiversidade, como Martijin Dekker, Jim Sinclair e

Jane Mayerding, das quais destaco (Quadro 2):

Quadro 2 — Caracteristicas do autismo pela neurodiversidade

Caracteristicas Descricao

Ritmo diferente Muitas pessoas autistas preferem o siléncio e t€ém conversas mais
pausadas, enquanto pessoas NT (neurotipicas) tendem a preencher o
siléncio com pequenas conversas e tém ritmo de conversa mais
acelerado.

Menos comunica¢do ndo | A comunicacdo ¢ predominante verbal, com menos uso de linguagem
verbal corporal e expressdes faciais, mas ainda ha sensibilidade aos estados
emocionais dos outros.

Diretividade Autistas tendem a ser diretos e honestos, evitando sutilezas e mentiras
sociais, o que pode ser interpretado como agressividade por pessoas NT.

Interpretagdo literal Autistas tendem a entender as coisas literalmente e tém dificuldade em
ler entrelinhas, o que pode causar mal-entendidos com pessoas NT.

Organizag@o em torno do | Autistas muitas vezes tém dificuldade em funcionar em grupos e
individuo necessitam de flexibilidade e adaptagdo para trabalhar em seu proprio
ritmo e estilo.
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Capacidade simultanea

Autistas funcionam diferentemente ao fazerem varias coisas a0 mesmo
tempo, como cozinhar e conversar simultaneamente, por exemplo. Pode
ser chamado de monotropismo, politropismo e holotropismo.

Reconhecimento facial

Muitos autistas tém dificuldade em reconhecer rostos, fenémeno
conhecido como prosopagnosia, devido a disfungdes cerebrais
especificas.

Transtorno do
Processamento Auditivo
Central

Um disturbio auditivo comum em autistas, caracterizado por
dificuldades em processar informacdes sonoras, especialmente em
ambientes ruidosos.

Compartilhamento de
interesses sensoriais

Compartilhamento de suas atividades sensoriais prazerosas com seus
pares, insistindo para que eles também participem.

Sensibilidade sensorial
especifica

Hipersensibilidade ou hipossensibilidade a estimulos sensoriais, como
luzes brilhantes, sons altos, texturas de alimentos e toques.

Comportamentos
repetitivos (stims)

Incluem adesdo estrita a rotinas, interesses obsessivos em topicos
especificos e movimentos corporais repetitivos (estereotipias).

Fonte: Nicolau et al. (2025, p. 8).

Assim, o jeito autista de existir ndo estd errado, ¢ a sociedade que ndo compreende o
jeito e o ser autista (Nicolau et al., 2025). Permeada por todos esses contextos e pelo interesse
em contribuir com esse campo como forma de justica social, busco caminhar no sentido de
valorizar as histérias de vida de pessoas autistas brasileiras, mobilizando os sujeitos a
comporem junto comigo esse percurso. Na proxima se¢do deste capitulo, procuro entender
melhor a intersec¢do entre o autismo e o envelhecimento do ponto vista de uma ferramenta
analitica, pouco encontrada nos estudos brasileiros, mas que nos fornecera insumos importantes

para a analise dessas historias de vidas.

2.2.2 Interseccionalidade: autismo e envelhecimento

Quero estudar o tema do autismo e do envelhecimento sob uma perspectiva de respeito

e profundidade que o assunto requer. Para isso, aproximei-me do conceito de
interseccionalidade, baseado nas ideias das autoras Patricia Hill Collins e Sirma Bilge, do livro
Interseccionalidade (2021).

As autoras do livro destacam que o uso da palavra “interseccionalidade” tem origem no
movimento de mulheres negras americanas, utilizando-o como uma ferramenta analitica em
resposta aos desafios que enfrentavam nas décadas de 1960 e 1970. O termo em si foi postulado

pela jurista Kimberlé¢ Crenshaw no final da década de 1980, mas o conceito ¢ atribuido ao
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Movimento Negro feminista (Kalache et al., 2023). Assim, a interseccionalidade pode ser
utilizada como ferramenta analitica, mas € preciso analisar as rela¢des interseccionais de poder
existentes nos dominios estruturais, culturais, disciplinares e interpessoais. “A intersec¢ao entre
identidade e experiéncias ¢ reflexo dos jogos de poder que acontecem nesses dominios € que
transparecem nas identidades nas interagdes sociais cotidianas” (Collins; Bilge, 2021, p. 32).

A interseccionalidade fornece uma estrutura de intersec¢do entre desigualdades sociais
e desigualdade econdomica como medida de desigualdade social global, mudando, dessa
maneira, a forma como pensamos o acesso ao emprego, renda e riqueza (Collins; Bilge, 2021).
As autoras afirmam que pessoas negras, mulheres, jovens, residentes de zonas rurais, pessoas
sem documentos e pessoas com capacidades diferentes enfrentam barreiras para ter acesso a
bons empregos com boas remuneragdes e beneficios. E as pessoas autistas enfrentam inlimeras
barreiras como essas, de acesso a emprego, escolaridade, acesso a renda, entre tantas outras.

Além disso, a utilizacdo da interseccionalidade, como ferramenta analitica, mostra
como as politicas publicas estdo sendo postas, ou seja, se contribuem para reduzir essas
desigualdades globais — no que diz respeito ao desemprego, a pobreza, as discriminagdes
raciais, de género e o idadismo, a precarizacdo da saude, a falta de moraria, entre outros
problemas sociais —, ou se agravam ainda mais.

Patricia Collins e Sirma Bilge (2021) elucidam seis ideias principais das estruturas
interseccionais, sao elas: a desigualdade social, as relagdes de poder interseccionais, o contexto
social, a relacionalidade, a justica social e a complexidade. Pode-se perceber que a
interseccionalidade ¢ multifacetada, uma importante ferramenta analitica que funciona a partir
de uma praxis-critica em que raca, género, sexualidade, capacidades, status de cidadania, etnia,
faixa etaria possuem constructos mutuos que moldam diversos fendmenos e problemas sociais
(Collins; Bilge, 2021).

De certo, € preciso investigar como pessoas autistas, tanto de forma individual como em
grupo, estdo nas diversas estruturas interseccionais na vida cotidiana; ndo se pode isolar tais
categorias, elas sdo indissociaveis no processo de andlise. Como sao suas relagdes familiares,
na escola, no emprego, na faculdade, nas organizagdes religiosas, nos movimentos sociais, nos
espagos de cultura e lazer entre outros. Ha que se considerar as formas de opressdo a que as
pessoas autistas estdo submetidas enquanto prevalecer o modelo biomédico da deficiéncia na
sociedade. Importa também refletir como ¢ o envelhecimento de pessoas autistas nessa

estrutural atual, o que as impede de envelhecer dignamente. Serd que estdo envelhecendo?
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Como? Quais oportunidades tém permitido com que possam ser respeitadas dentro da sua
singularidade?

No aspecto politico, percebe-se que o debate da interseccionalidade ja comeca a
aparecer em textos normativos. Recentemente houve uma mudanga na Politica Nacional de
Atencdo Integral a Saude da Pessoa com Deficiéncia no ambito SUS por meio da Portaria
GM/MS n° 1.526, de 11 de outubro de 2023, em que se reconhece o termo de

interseccionalidade e o conceitua como premissa dentro da politica nacional:

IX - Interseccionalidade: termo que caracteriza a interacao entre um ou mais
marcadores sociais e suas consequéncias sobre determinados grupos. Na
saude a analise interseccional reconhece que as experiéncias de saide e bem-
estar das pessoas sdo influenciadas por multiplos fatores interconectados e que
as iniquidades sociais resultam dessa complexa interacdo; (Brasil, 2023).

Por isso, nesta parte do trabalho, vamos examinar o que os estudos nos dizem sobre o
envelhecimento de pessoas autistas, tanto em nivel de produ¢ao nacional quanto internacional,

para que possamos compreender essas estruturas interseccionais dos sujeitos.

2.2.3 O que a literatura nacional nos conta

Com o objetivo de mapear a produgdo na literatura cientifica acerca do envelhecimento
de pessoas autistas, eu conduzi duas revisdes de literatura. A primeira revisdo apresentei em
dezembro de 2023, no VIII Congresso Internacional de Gerontologia da Universidade de Sao
Paulo (USP), que teve como tema principal “Diversidades no Envelhecimento™. Essa revisao
da literatura nacional teve como foco principal compreender as -caracteristicas do
envelhecimento de pessoas idosas autistas. Assim, prezando pela literatura nacional, a
estratégia de busca, (transtorno do espectro autista OR autismo) AND idoso AND
envelhecimento, compreendeu as bases: Scielo, LILACS, Biblioteca Virtual em Satde, Google
Scholar, Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia e a Biblioteca Digital Brasileira de Teses
e Dissertagdes. Foi utilizado o recorte do periodo de 2020 a 2023, com a preferéncia por estudos
na lingua portuguesa e que os participantes autistas tivessem acima de 50 anos de idade. Apos
a leitura do titulo e do resumo ou da obra integral, foram selecionados dois artigos e um capitulo
de livro.

O capitulo de livro Transtorno do espectro autista: concepgdo atual e multidisciplinar

na saude, de Gislei Frota Aragdo (2022), “A qualidade de vida de individuos com transtorno
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do espectro autista no envelhecimento”, dos autores Darlan Santos, Sayd Oliveira ¢ Marina
Lopes, apresenta uma divisdo em que os autores conceituam o que ¢ o autismo, sua prevaléncia,
o que ¢ qualidade de vida, o processo de envelhecimento; e a ultima parte do capitulo trata do
envelhecimento e da qualidade de vida nos individuos autistas. Nessa ultima parte, eles relatam
a escassez na literatura sobre os dados de prevaléncia de autismo em pessoas idosas e ainda
relatos que pessoas idosas autistas possuem mais multimorbidades quando comparados a seus
pares neurotipicos.

Os autores elencaram que, segundo alguns estudos, ha substancialmente mais problemas
relacionados a satide mental em pessoas idosas autistas. As dificuldades de comunicagdo e
interagdo social, caracteristicas no autismo, podem se agravar na velhice, aumentando assim o
isolamento social. Além disso, relatam que a qualidade de vida estd ligada a autonomia dos
individuos e na possibilidade de escolhas. Com isso, a pessoa idosa autista pode ter esta
autonomia reduzida, pois estudos observaram que as fungdes executivas (memoria de trabalho,
controle de impulso, flexibilidade cognitiva) podem se apresentar deficitaria nessa fase da vida
(Santos; Oliveira; Lopes, 2022).

Nas consideragoes finais do capitulo, os autores colocam como ¢ importante pensar no
processo de envelhecimento no autismo, uma vez que a expectativa de vida estd aumentando.
Como o envelhecimento ¢ multidimensional e multidirecional, os autores destacam que se deve
pensar o processo de envelhecimento, desde o nascimento até a morte, e o desenvolvimento de
estratégias de intervencdo baseadas em evidéncias que promovam qualidade de vida para este
publico (Santos; Oliveira; Lopes, 2022).

Ja o artigo de Jaime Lin ef al. (2023), que ¢ uma revisao integrativa, utilizou as bases
Scielo, Pubmed, LILACS e Cochrane para analisar o tema. O trabalho selecionou 42 artigos e
apresentaram os resultados nas seguintes categorias: aspectos epidemioldgicos e dificuldades
diagnosticas, envelhecimento atipico, instrumentos de triagem diagnostica, condigdes gerais de
saude, aspectos cognitivos e multimorbidades psiquiatricas, mortalidade e orientacdes gerais
para promover o envelhecimento mais saudavel da populagdo autista.

No quesito de envelhecimento atipico, os autores problematizam a defini¢do de
“envelhecimento bem-sucedido”, criado por Rowe e Kahn em 1997, que se baseia na condigado
livre de doengas e nas incapacidades por ser inflexivel, além de excluir boa parte da populagao.
Sobre as condi¢des de saude, foi relatado o aumento dos custos com satide ao longo da vida
para pessoas autistas. Em relagdo aos déficits no desenvolvimento das fung¢des executivas, que

seriam um dos principais marcadores cognitivos do autismo, alguns estudos mostram uma piora
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ao longo do processo de envelhecimento; relatam que um estudo com amostra de 56 pessoas
autistas com idades acima de 60 anos foi observado maiores dificuldades no planejamento
estratégico, e piora nos aspectos relacionados a memoria de trabalho quando comparadas a
pessoas neurotipicas da mesma faixa etaria. Considerando as multimorbidades psiquiatricas,
Lin et al. (2023) verificaram que os transtornos do humor constituem o principal grupo de
multimorbidades psiquiétricas entre adultos autistas, além de ter um risco aumentado para a
depressao, comparado a adultos neurotipicos (Lin et al., 2023).

O outro artigo, na minha revisao, de Cavalcante et al. (2021), tem o objetivo de discutir
a producdo cientifica sobre a qualidade de vida de pessoas idosas autistas e analisar a
repercussdo do autismo na qualidade de vida dessas pessoas. O trabalho é uma revisao narrativa
que abrangeu o periodo de janeiro de 2008 a dezembro de 2018 nas bases MEDLINE (indexada
a BVS), Scielo e Portal de Periddicos da CAPES, sendo encontrados 17 artigos no total,
entretanto apenas trés entraram nos critérios de selecao dos autores.

Dentre os achados desse artigo, destaca-se a observagdo de que, quanto maior o nivel
de capacidade intelectual do individuo, menos evidentes tendem a ser os déficits na vida adulta.
Além disso, a qualidade de vida de pessoas autistas ¢ menor em comparagao com aquelas sem
autismo, apresentando resultados inferiores em areas como lazer, relagoes afetivas, de amizades
e sexuais (Cavalcante ef al., 2021).

Os autores ressaltaram que a escassez de estudos nacionais e internacionais inviabiliza
conclusdes definitivas sobre o futuro de pessoas idosas autistas e se de fato o espectro autista
em conjunto com as caracteristicas da senescéncia parece impedir a vida plena nesses
individuos. No entanto, parece evidente que a linguagem e capacidades intelectuais mais
desenvolvidas desempenham um importante papel na qualidade de vida de pessoas idosas
autistas (Cavalcante et al., 2021).

Os resultados de minha revisao de literatura nacional nos trazem importantes insights —
demonstram caréncia de estudos brasileiros abordando o envelhecimento de pessoas idosas
autistas. Das informagdes que se tem, os estudos e as pesquisas sdo de outros paises, sem com
isso refletir totalmente a logica do Brasil. Todavia, percebemos um movimento inicial de
preocupacao com essa tematica que merece ser elogiado.

Atualizada a estratégia de busca para o periodo de 2020 até julho de 2025, encontrei
dois outros estudos que abordam o envelhecimento de pessoas autistas. O artigo do autor

Wellington Oliveira, Erick Cupertino e Thais Silva (2023) apresenta uma revisdo sistematica
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com andlise das publicagdes de 2015 a 2021 que objetivou analisar os estudos sobre pessoas
idosas autistas e possiveis contribuicdes da Analise do Comportamento Aplicada (ABA).

Esse trabalho agrupou 33 estudos encontrados nas areas indicadas: psicoldgicos e
psiquiatricos; psicossociais; cognitivos e neuropsicologicos; de base bioldgica; servicos
prestados, capacitacao profissional e perspectivas futuras; estado global de satide e qualidade
de vida e possiveis contribui¢des comportamentais da ABA com pessoas idosas autistas. Mais
uma vez, verificamos que os trabalhos identificados sdo todos estrangeiros, nao tendo nenhum
estudo brasileiro. Ainda, os autores constatam como a escassez da literatura pode interferir na
intervengao e cuidado as pessoas idosas autistas (Oliveira; Cupertino; Silva, 2023).

Outro artigo encontrado das autoras Vitoria Reis, Marcia Novelli ¢ Andrea Jurdi (2024),
terapeutas ocupacionais que se destacam pelo ineditismo em compreender o cotidiano e as
formas de cuidado de uma mulher autista de 47 anos com dependéncia funcional dos pais. O
trabalho ¢ um estudo de caso unico com abordagem qualitativa, técnica apropriada, quando
queremos conhecer a experiéncia do sujeito (Reis; Novelli; Jurdi, 2024).

Os resultados desse artigo foram analisados sob o prisma das atividades cotidianas, das
ocupagoes e os desafios enfrentados. Os pais idosos sdo os responsaveis pelo cuidado da filha,
relatando a falta de uma rede de apoio familiar e uma grande preocupacdao com seu futuro
quando eles ndo puderem mais cuidar dela, pois, no municipio onde residem, as residéncias
inclusivas atendem pessoas até¢ 59 anos de idade. As atividades desempenhadas pela mulher
autista sdo feitas sob a supervisdo de um dos pais e sempre adaptadas para gerar o minimo de
ansiedade e sofrimento. Uma das limitagdes do artigo relatadas pelas autoras foi nao
conseguirem fazer a adaptacdo de estratégias para incluir a propria pessoa autista durante o
processo de pesquisa; o estudo foi conduzido para obter a perspectiva do cuidador (Reis;
Novelli; Jurdi, 2024).

Esse ultimo trabalho, apesar de ndo abordar a perspectiva da propria pessoa autista, ja
se destaca dos demais por trazer um estudo de caso da realidade brasileira. A compreensao de
como ¢ a vida das pessoas autistas de mais idade, suas atividades, sua rotina, sua participagao
social se revela como fundamental para entendermos o processo de envelhecimento de pessoas
autistas.

Um ponto interessante que observamos nessa revisao da literatura nacional € que nao
foi encontrada nenhuma dissertacao ou tese sobre o envelhecimento de pessoas idosas autistas.
Apenas uma dissertacdo, de Caroline Silva (2017), buscou investigar as caracteristicas do

envelhecimento de pessoas autistas e os tratamentos oferecidos a estes adultos, a partir da visdo
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dos profissionais que atendiam pessoas autistas com idade superior a 18 anos. Mais uma vez,
reforco a urgéncia de comecarmos a pensar nas intervencdes e necessidades que as pessoas
autistas adultas e idosas requerem no seu processo de envelhecimento, partindo de seus
discursos e narrativas.

Inicialmente, penso que ¢ importante trazer a analise da pesquisa que efetuei enquanto
pesquisadora do grupo MAB e mostrar um panorama das pessoas autistas acima de 45 anos
residentes no DF, pois este trabalho se destaca pelo ineditismo de termos dados de pessoas

autistas mais velhas, especialmente da regido do DF em que se passa esta pesquisa.

2.2.3.1 Caracterizando o perfil sociodemogrdfico das pessoas autistas no Distrito Federal

Apresento aqui a analise que realizei sobre a pesquisa, apresentada no INSAR, que
aconteceu na Austrdlia em maio de 2024. Este foi um estudo-piloto ndo governamental de
levantamento de dados sociodemograficos realizado inicialmente com a populagdo do DF com
uma amostra ndo probabilistica, por conveniéncia. O MAB, liderado pela pesquisadora Ana
Carolina Steinkopf, foi realizado em conjunto com outros pesquisadores do instituto, estudantes
e profissionais da UnB e com alguns membros do Nucleo de Autismo de Neurodiversidade da
mesma universidade. Cabe ressaltar que houve aprovagdo pelo Comité de Etica da UnB com o
parecer CAAE: 70226623.9.00005540. Em sua metodologia, foram aplicados dois
questionarios on-line pela plataforma SurveyMonkey, entre os meses de julho a setembro de
2023. Um questionario foi para pessoa autista maior de 18 anos que possuia autonomia para
responder e o outro destinado para o cuidador ou responsavel pela pessoa autista com idade
abaixo de 18 anos ou maiores de 18 que ndo possuiam autonomia para responder o survey.

Considerando o foco desta dissertagdo pessoas autistas acima de 45 anos, a andlise que
farei dos dados do MAB também apresenta esse mesmo recorte. O MAB recebeu 1.699
respostas validas, sendo que 2,77% (n = 47) correspondiam a pessoas acima de 45 anos de
idade.

A idade dos respondentes variou de 45 até 65 anos, e, em relagcdo ao sexo, percebe-se,

pela Figura 1, a seguir, que a grande maioria das respondentes nessa faixa sao mulheres.
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Figura 1 — Dados MAB: sexo (a partir de 45 anos)
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Fonte: Mapa Autismo Brasil (imagem elaborada pela autora).

Quanto a racga, 63,83% se declararam brancos, 31,91%, pardos, 2,13%, pretos, ¢ 2,13%
preferiram ndo responder. No quesito nivel de suporte, 89,36% se declaram de nivel 1 de
suporte, 8,51%, nivel 2, e 2,13%, nivel 3. Sobre a escolaridade desse grupo, verifica-se, na

Figura 2, a seguir que a qualificag@o no nivel de pos-graduacao foi o mais alto indice.

Figura 2 — Dados MAB: escolaridade (a partir de 45 anos)
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Fonte: Mapa Autismo Brasil (imagem elaborada pela autora).

Sobre exercer alguma profissio remunerada, 82,98% relataram possuir emprego,
10,64% estavam desempregados, 4,26% estavam aposentados e 2,13% se encontravam na

categoria de estudante. Sobre multimorbidades associadas ao autismo, destaca-se a depressao
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ou transtorno de ansiedade como principal ocorréncia entre os participantes acima de 45 anos,

conforme Figura 3, a seguir:

Figura 3: Dados MAB — multimorbidades (a partir de 45 anos)
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Fonte: Mapa Autismo Brasil (imagem elaborada pela autora).

A analise dos resultados do MAB para pessoas autistas acima de 45 anos demonstra um
perfil diverso, mesmo ndao sendo uma amostra representativa e expressiva, ela ndo permite
generalizar os resultados para a populagdo adulta e de pessoas idosas autistas no Brasil, haja
vista que esse grupo superou diversos desafios, sobressaindo-se no acesso a escolaridade e
empregabilidade. Entretanto, destaco o ineditismo do MAB ao tragar um perfil
sociodemografico das pessoas autistas no Brasil, inclusive ser o tUnico estudo nao
governamental no pais com essas caracteristicas de dados de pessoas idosas autistas>.

Com os dados preliminares divulgados pelo Censo IBGE (2025), foi possivel identificar
algumas semelhangas em relagdo aos dados levantados da fase piloto do MAB. E importante
destacar que, at¢ o momento, o relatdrio do IBGE nao apresentou dados sobre autismo por
Estado, limitando-se a analise em nivel nacional. No que se refere a variavel raga/cor, o maior

percentual de pessoas com diagnostico de autismo foi registrado entre aquelas que se

3 Mapa Autismo Brasil. Relatorio Etapa 1 Distrito Federal. Brasilia, 2024. Texto escrito pela autora no relatorio.
Disponivel em: mapaautismobrasil.com.br/relatorio/relatorio.pdf. Acesso em: 15 ago. 2024.
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autodeclararam brancas, padrao semelhante ao observado na base de dados do MAB. No Censo
IBGE (2025), a prevaléncia de pessoas diagnosticadas com autismo entre os grupos etarios de
45 a 49, 55 a 59 e 70 anos ou mais apresentou percentuais equivalentes entre os sexos de
nascimento. No entanto, nas fases etarias de 50 a 54 e 60 a 69 anos, as mulheres apresentaram
prevaléncias ligeiramente superiores as dos homens. De modo convergente, no MAB, a maior
parte das pessoas respondentes com idade entre 45 e 65 anos era do sexo feminino. Em relagdo
a escolaridade, nao foi possivel realizar uma comparagdo direta por faixa etaria, pois o IBGE
divulgou os dados agregando pessoas com 25 anos ou mais. Ainda assim, o relatério aponta
que a taxa de escolarizagdo entre pessoas autistas com mais de 25 anos superou a média da
populacao geral. No MAB, também foi observada uma alta propor¢ao de participantes acima
de 45 anos com elevado nivel de instrucao.

Esses dados reforcam a importancia de aprofundar o conhecimento sobre a realidade da
populacdo autista brasileira, especialmente no que diz respeito ao processo de envelhecimento.
Considerando que, com o avan¢o da idade, podem surgir maiores desafios relacionados a
funcionalidade e a autonomia, ¢ fundamental que politicas ptblicas e a¢des sociais estejam
atentas as necessidades especificas desse grupo etario.

Reforgamos a importancia de se conhecer a realidade de pessoas autistas brasileiras, e,
assim, possibilitar um envelhecimento de acordo com as suas necessidades, uma vez que com
o avancar da idade, as dificuldades na funcionalidade podem aumentar consideravelmente.

Nesse cenario, destaca-se a importancia do Mapa Autismo Brasil como uma iniciativa
de pesquisa ndo governamental de impacto social que tem como objetivo ndo apenas tragar o
perfil sociodemografico, mas também compreender as condi¢des clinicas das pessoas autistas
em todo o territorio nacional. Trata-se de um projeto inovador, construido com a participagao
ativa de pessoas autistas, familiares, profissionais e pesquisadores. O MAB busca ser uma
plataforma de inteligéncia de dados dedicada ao tratamento, sistematizagdo e analise dos dados
para gerar insights e apoiar a constru¢do de politicas publicas mais inclusivas para impactar
concretamente a vida das pessoas autistas e seus familiares. Ao integrar pesquisa e participagao
social, 0 MAB reafirma o compromisso com a construcdo coletiva de um pais que reconheca e

acolha a neurodiversidade em todo o curso de vida.
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2.3.4 O que a literatura internacional nos conta

A segunda revisao que conduzi foi uma revisao de escopo, que se baseou na metodologia
Joanna Briggs Institute (JBI) (Peters et al., 2015), na qual foi avaliada a literatura cientifica
em ambito global, categorizando em areas tematicas os estudos sobre o envelhecimento de
pessoas idosas autistas a partir do conceito de envelhecimento saudavel proposto pela OMS.
Foram considerados artigos publicados de janeiro de 2020 a dezembro de 2024, nos idiomas
inglés, portugués e espanhol, nas bases Scopus, PubMed, Web of Science, LILACS, Psyclnfo e
Embase. Além disso, os artigos deveriam ter como critério, incluir pessoas com diagnodstico de
transtorno do espectro autista e terem a idade igual ou acima de 50 anos de idade.

A estratégia de busca foi realizada em todas essas bases. Dois revisores avaliaram, de
forma independente, por meio da leitura dos titulos e resumos se os artigos atendiam aos
critérios de inclusdo da revisdo. Os artigos pré-selecionados foram lidos na integra para decisao
final. A amostra contou com 25 artigos, sendo 2024 o ano com mais artigos selecionados. O
artigo estd em analise por uma revista e em breve sera publicado com o titulo “Areas de estudo
sobre o envelhecimento de pessoas idosas autistas: uma revisao de escopo”, mas aqui destaco
alguns dos achados desta revisao.

Estados Unidos, Reino Unido e Holanda sdo os que mais publicam na tematica do
envelhecimento autista. Os artigos foram categorizados em oito areas do conceito de
envelhecimento saudavel: aspectos psicologicos, cognitivos, fisicos, sociais, sensoriais,
atividades de vida diaria/atividades instrumentais de vida diaria, ambiente e participacdo social.
Os aspectos psicologicos e cognitivos, portanto, foram os mais abordados e os aspectos
sensoriais e de participagdo social os menos abordados.

Sobre os aspectos psicoldgicos, alguns estudos destacaram taxas mais altas de
comorbidades psiquiatricas ao longo da vida para adultos autistas de todas as idades em
comparac¢do com adultos da populacdo em geral (Sonido et al., 2020), e as taxas de ansiedade
e depressao sdo mais comumente relatadas em autistas mais velhos (Roestorf; Howlin; Bowler,
2022). Todavia, um estudo com pessoas autistas e com deficiéncia intelectual registrou menores
taxas de depressao e ansiedade nesse grupo, se comparado ao grupo que tinha apenas o autismo
(Maguire et al., 2022).

Nos aspectos cognitivos, em um estudo longitudinal (Torenvliet et al., 2023), mesmo
em dominios cognitivos nos quais adultos autistas tendem a apresentar maiores dificuldades em

comparagdo a adultos ndo autistas — como fluéncia verbal e teoria da mente —, e, mesmo em
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tarefas em que as mudangas, ao longo do tempo, foram mais acentuadas entre os grupos (como
velocidade de resposta, fluéncia, inibi¢do e memoria verbal), ndo foram observadas diferencas
significativas nas trajetorias de mudanca cognitiva entre pessoas com e sem diagndstico de
autismo. Em um estudo transversal (Torenvliet ef al., 2024), as diferencas relacionadas a idade
entre autistas e ndo autistas foram semelhantes, com respostas significativamente mais lentas e
menos precisas em individuos mais velhos, em comparagdo com individuos mais jovens. Em
outro estudo transversal (Geurts et al., 2020), ndo surgiram dificuldades de fungdo executiva
nas medidas objetivas entre o grupo de pessoas idosas autistas e o grupo controle, entretanto as
pessoas autistas relataram mais desafios de funcionamento executivo na vida didria do que o
grupo controle ndo autista na avaliagdo subjetiva.

Sobre os aspectos fisicos, um artigo (Tse et al., 2021) verificou que adultos autistas mais
velhos podem experimentar maiores dificuldades com a saude fisica, especialmente maior risco
de parkinsonismo e condigdes neuroldgicas (como convulsdes) para adultos autistas com
deficiéncia intelectual.

Do ponto de vista das relagdes sociais, esta pode ser uma tarefa bastante exaustiva para
pessoas idosas autistas, entretanto a assisténcia de redes de apoio (membros da comunidade,
colegas, familiares, parceiros e outros) pode ser fundamental para ajudar pessoas autistas nas
suas atividades e realizacdo de demandas (Eliassen, 2024).

Ja os aspectos sensoriais podem apresentar desafios para pessoas autistas, impactando
em experiéncias negativas de diversos dominios, tais como Atividades Instrumentais de Vida
Diaria (AIVDs), transporte, compras, preparagao de refeicdes, limpeza, manutencdo da casa,
dietas limitadas, visita em hospitais, aeroportos, restaurantes, em razdo das multiplas
sensibilidades em diferentes sentidos (Hersh; Mery; Dawson, 2024; Waldron; Coyle; Kramer,
2021; Zheng et al., 2022). A sobrecarga sensorial pode tornar o acesso aos servigos bastante
limitado (Mansour et al., 2024).

Portanto, ¢ desafiador sistematizar e sintetizar todos os achados das pesquisas, sendo
necessario refletir até que ponto os resultados podem ser generalizaveis em outros contextos
culturais, sociais, politicos, uma vez que a grande maioria das pesquisas foram conduzidas em
paises da Europa e Estados Unidos. O Brasil carece de estudos voltados para adultos e pessoas

1dosas autistas, a fim de conhecermos melhor suas realidades.

55



3. PERCURSO METODOLOGICO

Sou uma alma que danga em um ritmo peculiar. Sou nota dissonante na
sinfonia da vida, uma melodia propria, de nuances incontidas - Wanessa
Tirelli*

Minha pesquisa se limita ao DF, ndo que o meu percurso tenha se limitado apenas a esse
territorio — carinhosamente conhecido por nds, moradores, como "quadradinho". Por meio da
participacdo em congressos sobre autismo tive a oportunidade de viajar e apresentar alguns
trabalhos na Australia, nos Estados Unidos e em Sao Paulo. Essas trocas foram fundamentais
para a construcao deste trabalho e da minha bagagem como pesquisadora, mas o universo da
minha pesquisa foi o DF. A escolha de ordem pragmatica se deu em razdo de morar aqui, em
Taguatinga-DF, uma regido administrativa do DF. Além disso, o tempo curto de dois anos do
mestrado, somado ao exercicio do meu trabalho, me inviabilizou a expandir o territdrio para
outros espagos, considerando a possibilidade de gravacdo das entrevistas por meio de aparelho
de video para a composi¢ao do documentario.

Na pesquisa, adotou-se uma abordagem qualitativa de carater exploratério. De acordo
com Maria Cecilia Minayo (2002, p. 21-23), “a pesquisa qualitativa responde a questdes
particulares, ou seja, ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes, crengas,
valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos processos e
dos fendmenos”. Para adentrar nesse campo com toda a sensibilidade, o respeito e atengdo que
o assunto requer, buscando compreender o envelhecimento das pessoas autistas em todos os
seus arranjos e conexoes, utilizei o método da cartografia, formulado pelos filésofos Gilles
Deleuze e Félix Guattari, uma vez que o tema poderia estar alinhado com a Filosofia da
Diferenca descrita por esses autores. O diario de campo foi 0 meu companheiro em todo esse
percurso; em algumas paginas compartilho as minhas anotacdes e pensamentos.

Assim, os autores Eduardo Passos, Virginia Kastrup e Liliana da Escéssia (2020)

definiram a cartografia:

Visa acompanhar um processo, e ndo representar um objeto. Em linhas gerais,
trata-se sempre de investigar um processo de producdo. De saida, a ideia de
desenvolver o método cartografico para utilizagdo em pesquisas de campos no
estudo da subjetividade se afasta do objetivo de definir um conjunto de regras

4 No meu processo cartografico enquanto pesquisadora, recebi o incentivo e apoio de diversas pessoas. Wanessa
Tirelli foi uma, delas, mulher autista de 34 anos que durante o meu processo de escrita sempre compartilhava
comigo em meu WhatsApp seus poemas, por vezes, acalmava o meu coragdo e me ajudava a continuar.
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abstratas para serem aplicadas. No se busca estabelecer um caminho linear
para atingir um fim (Passos; Kastrup; Escossia, 2020, p. 32).

Pelas proprias caracteristicas do espectro autista, eu sabia que estava diante de um
fendbmeno complexo em que existem tracos e caracteristicas comuns no processo do
diagnostico, mas que a manifestacdo por vezes se da de formas totalmente diferentes em cada
individuo. O rizoma, conceito central na cartografia, nos convida a refletir nas multiplicidades
dos modos de pensar e praticar. Pelo principio da conexao e heterogeneidade, “qualquer ponto
de um rizoma pode ser conectado a qualquer outro e deve sé-lo” (Deleuze; Guattari, 2011, p.
22). No terceiro principio, a multiplicidade ¢ um ponto-chave, “nao existem pontos ou posi¢oes
num rizoma como se encontra numa estrutura, numa arvore, numa raiz. Existem somente
linhas” (Deleuze; Guattari, 2011, p. 24). Assim, “as multiplicidades se definem pelo fora: pela
linha abstrata, linha de fuga ou de desterritorializagdo, segundo a qual elas mudam de natureza
ao se conectarem as outras” (Deleuze; Guattari, 2011, p. 25).

Dessa forma, o rizoma ¢ um sistema aberto em movimento, qualquer ponto pode se
conectar com outro ponto, €, por isso, eu, como pesquisadora cartografa, busquei ficar bem
atenta a todos os movimentos, a todas as linhas, aos processos existentes no fenomeno. Fazer
uma pesquisa rizoma ¢ estar atento ao que escapa, ao que salta os olhos, ¢ acompanhar
movimentos, seguir linhas, adentrar nesse mundo que est4 diante de n6s. “O mapa ¢ aberto, ¢
conectavel em todas as suas dimensOes, desmontavel, reversivel, suscetivel de receber
modificagdes constantemente [...] uma das caracteristicas mais importantes do rizoma talvez
seja a de ter sempre multiplas entradas” (Deleuze; Guattari, 2011, p. 30). Portanto, algumas
mudancas foram feitas durante o percurso metodologico para que os participantes ficassem mais
a vontade durante esse processo, as quais relatarei sobre elas mais adiante.

No contexto de histdrias de vida, podemos pensar que as experiéncias, os encontros com
0 outro sdo rizomaticas, além de ndo seguirem uma trajetoria inica ou linear, a vida pode se
desenvolver de forma imprevisivel, a medida que somos afetados pelos encontros e cada palavra
se faz viva, carrega uma vida (Barros; Kastrup, 2020). Nesse sentido, a cartografia se aproxima
da pesquisa etnografica e langa mao da observagdo participante, em que o pesquisador se
mantém em contato direto no campo em que esta a pessoa e seu territorio existencial (Barros;
Kastrup, 2020). Entdo, o objetivo ¢ “desenhar a rede de forcas a qual o objeto ou fendmeno em
questao se encontra conectado dando conta de suas modulagdes e seu movimento permanente”

(Barros; Kastrup, 2020, p. 56).
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Com esse arcabougo metodologico, pensando justamente em estratégias para que a
pesquisa fosse conduzida da melhor maneira, de forma ética e com a participagdo de pessoas
autistas, decidimos por fazer uma entrevista-piloto para avaliar o roteiro semiestruturado,
aprimorar formas de condugao e ter o protagonismo de pessoas autistas nas diversas etapas de
construcdo desta pesquisa. Cabe ressaltar que os métodos participativos estdo ganhando cada
vez mais destaque nas pesquisas sobre autismo como uma forma de garantir que a pesquisa seja
relevante para a vida das pessoas autistas e adaptadas as suas necessidades (Pellicano et al.,
2020). Foi utilizado como critério de inclusdao nesta pesquisa: ter o diagnostico de transtorno
do espectro autista, ter 45 anos ou mais, residir no DF, ter ou nio deficiéncia intelectual
associada. Ressalta-se que, no caso da participagdo de uma pessoa com diagnostico de
deficiéncia intelectual associada, o cuidador/responsavel principal deve também aceitar
participar da entrevista. Embora exista uma recomendacao internacional para que os estudos
sobre envelhecimento de pessoas autistas considerem individuos a partir de 50 anos (Roestorf
et al., 2019), conforme destacado na Introducdo, a pesquisa piloto do Mapa Autismo Brasil
evidenciou que a amostra de participantes aqui, no Distrito Federal, acima desta faixa etaria,
incluia apenas pessoas com niveis de suporte 1 e 2. Por outro lado, entre aqueles com a idade
acima de 45 anos, havia um participante no nivel 3 de suporte. Assim, com o objetivo de
contemplar uma maior diversidade de historias de vida, englobando diferentes necessidades de
apoio, bem como de incorporar marcadores de interseccionalidade e a realidade brasileira,
defini como critério de inclusdo a idade minima de 45 anos. O projeto de pesquisa foi aprovado
no Comite de Etica da Universidade de Brasilia n® CAAE 76855423.0.0000.5540 (Numero do
Parecer: 6.760.211) em abril de 2024.

Para a realizacdo da entrevista-piloto, o apoio do Nucleo de Autismo e Neurodiversidade
da UnB foi imprescindivel. Nessa aproximagdo, um dos integrantes, que preenchia os critérios
de inclusdo da pesquisa, participou desta etapa para aprimoramento do estudo, inclusive
forneceu um “feedback”, apds a entrevista, por meio de um formulario eletronico, o Google
Forms. A entrevista foi realizada em agosto de 2024, e parte dos seus resultados foi apresentada
no meu projeto de qualificacdo de mestrado em setembro de 2024 como forma de validagado de
todo esse percurso. Considerando esta ser uma entrevista-piloto e os dados apresentados na
qualificag¢do, optamos por ndo incluir essa entrevista na versao final da dissertacdo. Um artigo
com esses dados estd em elaboragdo e em breve seguira para publicagao.

Ap6s a qualificagdo do projeto com as sugestdes trazidas pela banca e aprimoramento

dos objetivos e do roteiro de entrevista que estd no Apéndice A e B, decidi fazer uma emenda
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no projeto do Comité de Etica, que foi aprovado em novembro de 2024 pelo Parecer Numero
7.257.133 (CAAE: 76855423.0.0000.5540). O parecer detalha os itens alterados. Toda a
pesquisa seguiu os cuidados éticos previstos na Resolugdo CNS n. 466/2012, Resolugdo CNS
510/2016 e teve assinatura dos participantes no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
Termo de Autorizagao para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz.

Iniciamos a fase de prospeccdo da entrevista, que foi um tanto desafiadora. Divulguei
nas redes sociais, em grupos de WhatsApp, enviei para profissionais que trabalhavam em
clinicas, consultorios, escolas e espagos que atendem pessoas autistas. Uma amiga autista se
dispds a divulgar o convite para participagdo na pesquisa, compartilhando o “card” em grupos
de WhatsApp de adultos autistas dos quais faz parte. Foi a partir dessa divulgacdo que os
primeiros participantes chegaram. Outra estratégia foi a utilizagdo do banco de dados do MAB;
o Instituto Steinkopf enviou e-mails para os participantes acima de 45 anos da fase-piloto que
responderam ter interesse em outras pesquisas. Logo, chegaram quatro participantes. Busquei
participantes que pudessem ter maior nivel de suporte em um Centro de Ensino Especial do
Distrito Federal (CEE/DF), nas Associac¢des de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e na
Associagdo Pestalozzi de Brasilia. Entretanto, apenas uma participante atendia os critérios de
inclusdo. A justificativa apresentada pela maioria das instituigdes foi a de que, embora
atendessem pessoas com diagndstico do espetro autista, elas ndo tinham a idade minima de 45
anos estabelecida para este estudo.

Segue abaixo o Diagrama 1 com a quantidade de participantes desta pesquisa:
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Diagrama 1 — Fluxograma de participantes

Divulgacdo realizada por e-
mail, WhatsApp, redes sociais,
visitas as  instituicbes e
conversas informais  entre
pessoas.

Dezessete pessoas autistas
responderam a minha
primeira mensagem,
demonstrando  interesse
em participar da pesquisa e
foi marcado o encontro 1. Excluido: 1 (um) participante
nao agendou o encontro 1.

v

[ Pessoas interessadas }

Quinze pessoas realizaram Exgluldos: No  encontro
este encontro virtual e 1 verificou-se  que 1 (um)
(um) encontro foi » participante ndo possuia a idade
presencial. minima, e 1 (um) participante

tinha  autodiagnostico  de

autismo.

De 14  participantes,
apenas 12 realizaram a
entrevista.

Excluidos: Dois participantes
ndo agendaram o encontro 2.

v

Doze participantes

[Selegéo final } [Encontro 2 } Encontro 1

Fonte: Elaboragdo propria (2025).

Conforme demonstrado no diagrama acima, com a divulgacao da pesquisa em diversos
locais, tivemos ao todo 17 pessoas interessadas em participar. Porém, duas ndo preenchiam os
critérios de inclusdo deste estudo que eram: ter autodiagnodstico de autismo e ndo ter a idade
minima de 45 anos. Ainda, tivemos trés participantes que inicialmente demonstraram interesse
em participar e se enquadravam nos critérios de inclusdo, no entanto ndo retornaram mais o
contato para marcar a entrevista dentro do periodo estabelecido da coleta de dados.

Assim, esta pesquisa contém 12 historias de vida de pessoas autistas que compartilharam
comigo suas narrativas da infancia até os dias atuais. O nimero 12 ndo tem um significado
especial, poderiamos ter estudado mais ou menos historias, mas esse nimero indica que

consegui atingir um nivel de compreensdo do fendmeno no quesito do percurso diagnostico e
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do processo de envelhecimento de pessoas autistas com nivel 1 de suporte. No caso de pessoas
autistas com nivel de suporte mais substancial, apenas uma participante integrou a pesquisa.
Ela também apresentava deficiéncia intelectual e sua entrevista contou com o auxilio de um
familiar, uma das cuidadoras principais e responsavel por sua curatela. O fato de nao ter
conseguido localizar outras pessoas, aliado ao tempo académico e entrega da dissertagdo foram
determinantes para encerrar a coleta de dados. Cabe ressaltar que a compreensao do fendmeno
ndo permite generalizar as conclusdes para todas as pessoas autistas do Brasil, mas ja nos
permite refletir sobre suas historias, necessidades e, assim, continuar desenvolvendo pesquisas
e estudos sobre essa tematica, sobretudo para pessoas autistas com deficiéncia intelectual que
necessitam de mais suporte. Nem todos os individuos aceitaram participar do documentario,
mas aqui, neste trabalho, todos os entrevistados tiveram suas identidades preservadas e o
anonimato garantido.

A primeira etapa da coleta de dados, no qual chamo de Encontro 1, foi uma entrevista
de aproximagao para que os participantes me conhecessem. Foram agendadas previamente no
periodo de outubro de 2024 a janeiro de 2025 e realizadas na plataforma Google Meet, apenas
uma foi feita via chamada de video do WhatsApp, por preferéncia da participante. Apresentei
slides com os objetivos da pesquisa, os temas que iria abordar, incentivei que eles separassem
um tempo para procurar fotos de momentos marcantes que gostariam de compartilhar durante
a entrevista do encontro 2, informei que eles poderiam participar de forma anonima no trabalho
escrito e, caso desejassem, poderiam participar do documentédrio. Discutimos eventuais
acomodagdes e adaptagdes para o dia da entrevista, tirei diividas, bem como incentivei a
indicacdo de alguma pessoa de confianga para que esta seja contactada em caso de eventual
emergéncia durante a conversa. A estratégia de apresentar os topicos/perguntas principais de
forma antecipada a entrevista teve a finalidade de deixar a situa¢do mais acolhedora, dar
previsibilidade e evitar ansiedade, condigdes estas importantes para pessoas autistas. Esta ¢ uma
estratégia adotada em outras pesquisas qualitativas com pessoas autistas (Pellicano et al., 2020),
inclusive como uma forma de minimizar a diferenca de poder entre o pesquisador e o
participante para que auxilie a pessoa autista a lidar com os sentimentos de incertezas e de ser
objetificado (Pellicano et al., 2020). Duas participantes pediram previamente o roteiro da
entrevista para que se sentissem mais confortaveis. Finalizado o encontro de aproximacao,
enviei no WhatsApp o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de
autorizacdo de uso de imagem e voz para que lessem com calma. Procurei deixar os

participantes a vontade para refletir se gostariam de participar da pesquisa e enviassem
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mensagem quando tivessem decidido. Recebi o retorno positivo de oito participantes que
desejavam participar do documentirio e da pesquisa escrita de forma anOnima, duas
participantes aceitaram participar da entrevista gravada por video, porém iriam esperar a
montagem do documentario para confirmar se iriam manter suas falas no material audiovisual
ou se ficaria apenas no trabalho escrito. Outros dois participantes escolheram participar apenas
de forma an6nima, sendo que um deles pediu uma adaptagdo na coleta de dados. Ele informou
que devido a ansiedade e pelo Transtorno do Processamento Auditivo Central (TPAC), ele
preferia responder as perguntas de forma escrita. Oferecer a cada participante a possibilidade
de se expressar de forma mais harmoniosa foi um critério levado em consideracao, respeitando
os aspectos éticos e singularidades. Por isso, concordamos com esta adaptacdo. A coleta de

dados foi realizada e o diagrama abaixo ilustra como foi realizada (Diagrama 2):

Diagrama 2: Fluxograma de entrevistas

Entrevistas presenciais com gravacdo de imagem e som

10 participantes

_ Entrevista on-line pela plataforma Teams com gravagdo de
1 participante imagem e som

Entrevista escrita utilizando o Google Docs

1 participante

Fonte: Elaboragdo propria (2025).

Iniciamos o agendamento das entrevistas, o qual chamo de Encontro 2, elas realizadas
no final do més de novembro até o final de janeiro de 2025. Deixei os participantes a vontade
para escolherem os locais, poderia ser em suas proprias casas, mas disponibilizei a UnB, caso
eles preferissem. O familiar da participante que possui deficiéncia intelectual pediu para a
entrevista ser feita de forma on-line em um dia que ela estivesse com ela, e, assim,
concordamos, a entrevista foi realizada via Plataforma do Teams. Todos os demais 10
participantes preferiram se deslocar até a UnB para participar da entrevista.

O agendamento das entrevistas na UnB também foi um momento desafiador, porque

conseguir locais, salas de reunides com disponibilidade, boa actstica, boa iluminagdo e com
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baixo ruido foi uma tarefa herculea. Realizamos as entrevistas no Memorial Darcy Ribeiro
(Beijodromo), no Centro Olimpico e no Instituto de Ciéncias Sociais. Em cada entrevista,
procurei criar um ambiente que fosse acolhedor; nas entrevistas presenciais sempre montei uma
mesa com chd, café, frutas, biscoitos, para receber o participante. Busquei uma investigagao
sensivel, atenta as falas dos meus entrevistados para compreender o processo de
envelhecimento no autismo. Guilherme foi o nosso diretor de imagem, foi quem montou os
aparelhos de gravagao de video, iluminagdo e me auxiliou na montagem de cada espago da
entrevista. Eu o conheci na oficina de Produ¢ao de Documentario realizada no 16° Lobo Fest —
Festival Internacional de Filmes —, que aconteceu no més de novembro de 2024. Gui, como
prefere ser chamado, interessou-se pelo tema do meu documentario e disse que gostaria de
contribuir, contando que teve o diagnostico de autismo quando era crianga e que naquele
momento estava passando por uma nova avaliagdo neuropsicologica; o tema do documentario
foi algo que despertou o seu desejo em contribuir. Contratei-o como diretor de imagem, e todos
os equipamentos que utilizamos ja eram dele. Assim, todos os participantes foram avisados
previamente que Gui faria a gravagao das imagens. Usei também um aparelho de gravacdo de
dudio para assegurar que as falas seriam gravadas.

Antes de comegarmos as entrevistas, todos os participantes assinaram o TCLE e aqueles
que decidiram participar do videodocumentério assinaram também o Termo de autorizagao de
uso de imagem e voz, ficando uma via de cada termo comigo e a outra com eles. A entrevista
ocorreu com roteiro semiestruturado. Esse tipo de entrevista permite que o entrevistado discorra
sobre um tema sem se prender a indagacao formulada (Minayo, 2002). Em algumas entrevistas,
houve a necessidade de se fazer pausas, seja por questdes técnicas, como a troca de bateria da
camera, ruidos externos, atrapalhando a gravagdo, seja por motivos emocionais de alguns
participantes. A entrevista mais curta durou cerca de 39 minutos e a mais longa foi 1 hora e 38
minutos. No dia seguinte ao da entrevista, entrei em contato com todos os participantes para
agradecé-los mais uma vez e para saber se eles estavam se sentindo bem. Alguns relataram que
estavam bem, outros relataram que foi um momento desafiador que demandou muita energia e
ndo estavam muito bem, precisavam descansar um pouco mais. Coloquei-me a disposicao
desses participantes, e caso fosse necessario, entraria em contato com a pessoa de confianga,
que foi informada previamente, porém nao houve demanda. Nesse contato do dia seguinte,
convidei os participantes que desejassem a escreverem um feedback da entrevista, para que eles

pudessem oferecer suas reflexdes de como foi a experiéncia de contar sobre sua histdria de vida
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e sobre a participacdo na pesquisa. Disponibilizei um Google Forms e recebi sete respostas.
Finalizei todas as entrevistas em janeiro de 2025.

Fago aqui uma observagdo importante que aconteceu durante a coleta de dados. No
Encontro 1, incentivei todos os participantes a procurarem ou tirarem fotos de momentos
diversos de sua vida para levar durante a entrevista para auxiliar na conta¢do da sua historia de
vida e de momentos cotidianos, técnica esta chamada Photovoice. Porém, ndao houve o
engajamento dos participantes em buscar as fotos e levar no dia da entrevista. O primeiro
entrevistado relatou que, na época da infancia, quase ndo tinha registros, € os que existiam
estavam na casa de seus pais, em outro estado. A partir da segunda entrevista, eu enviava
mensagem com antecedéncia, me colocando a disposicdo para revelar as fotos, caso os
participantes tivessem fotos digitais no celular ou no computador. Ao enviar a mensagem de
confirmacdo da entrevista no dia anterior ao agendado, eu refor¢ava o convite para enviar as
fotos, dizendo que poderia revelar. Apenas uma participante enviou fotos de forma antecipada
e eu as entreguei reveladas no dia da entrevista. No dia da entrevista, outros participantes
relataram ainda que ndo tiveram tempo de fazer a selecdo de fotos ou que nao tinham registros
em sua casa ou que nao tiveram tempo de registrar os momentos cotidianos, e outros relataram
que gostariam apenas de conversar sem a exposi¢cdo das fotografias. Assim, respeitamos a
decisdo de cada um. Costa (2020) j4 alertava que em uma cartografia nada esta assegurado a
priori, uma vez que as linhas se compdem de modo rizomatico, levando-nos a regides
imprevisiveis. Ou seja, ndo se sabe exatamente de forma prévia os percursos que serdo feitos,
pois a pesquisa ganha corpo a partir da for¢a dos encontros produzidos no decorrer do processo
de imersdo do pesquisador em um territério (Costa, 2014). Como aprendiz-cartdégrafa me vi
atravessada por essas mudangas e, por vezes, insegura com elas. Assim, busquei estar mais

atenta as falas de cada participante nesse territorio de encontro com eles. Entendi que

a pesquisa ganha corpo a partir da for¢a dos encontros produzidos no decorrer
do processo de imersdo do pesquisador em um territorio. E o que acontece
entre, 0 que se faz de mais interessante na pesquisa, por isso o cartografo
necessita  ser  consideravelmente  poroso  para  capturar  essas
microssensibilidades que se instauram (Gelatti; Angeli, 2019, p. 155).

Dessa forma, o Photovoice ndo foi uma técnica bem-sucedida e ndo foi utilizada para
compor a analise desta dissertagao.
Finalizados os encontros, iniciei a transcri¢do de todas as entrevistas utilizando o

software on-line Transkiptor. Para que eu pudesse compreender as necessidades dos
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participantes no seu processo de envelhecimento, precisei imergir nas suas historias de vida,
em cada palavra que me disseram, nas memorias contadas oralmente e de forma escrita. Escutei
os audios, vi as entrevistas por video diversas vezes, fui corrigindo eventuais erros de
interpretagdo do programa na transcri¢ao. Foram meses debrucada sobre as entrevistas. Utilizei
0 software Nvivo versdao 15 para codificar todas as entrevistas, linha por linha. Esse foi um
trabalho demorado, pois essa parte ¢ feita pelo pesquisador, e ndo pelo programa. E assim foram
surgindo as categorias de analise.

Para compreender o envelhecimento, precisamos estar atentos as diversas estruturas
interseccionais na vida cotidiana, ndo se pode isolar tais categorias, elas sao indissociaveis no
processo de analise. Por meio das histérias de vida, € possivel compreender esse fendmeno;
narrar histdrias pessoais e coletivas ¢ uma pratica genuinamente humana, que revela o papel
fundamental da partilha na constru¢ao dos modos de ser e estar no mundo, bem como na
produgdo do conhecimento a partir do ponto de vista dos sujeitos e dos contextos historicos em
que estdo inseridos (Braganca, 2012).

Inspirada em algumas obras, como o livro de Sueli Carneiro (2023), Dispositivo de
racialidade — a construgdo do outro como ndo ser como fundamento do ser, e o livro de Neusa
Santos Souza Tormnar-se negro: ou as vicissitudes da identidade do negro brasileiro em
ascensdo social (2021), pensando em uma perspectiva decolonial, optei por inserir um capitulo
com um breve relato da histéria de vida de cada participante, utilizando suas proprias palavras,
reconhecendo as vozes das pessoas autistas como protagonistas e produtoras de conhecimento,
como cumprimento do objetivo de descrever as historias de vidas de pessoas autistas. A autora

autista Giovanna Nicolau e Marivete Gesser (2024) comentam que ¢ fundamental

abrir espago para que autistas compartilhem suas proprias historias e
perspectivas, reconstruindo a narrativa a partir de suas vivéncias. Entdo, a
decolonizacao buscara empoderar pessoas com deficiéncia e neurodivergentes
para que se expressem livremente e ocupem seu espaco na sociedade,
encontrando autonomia em suas vozes. Essas praticas libertadoras, que visam
a compreensdo da opressdo, a reconstrucdo da narrativa, a superagdo da
marginaliza¢do e a construcao da autonomia, sdo principios fundamentais para
a decolonizagdo (Nicolau; Gesser, 2024, p. 5).

Alguns ajustes textuais foram realizados para melhor compreensdo, assim como cortes
foram feitos para montar os relatos. Minha intencdo € retrata-los com o maximo respeito,
demonstrando que eles possuem autoridade de fala sobre os temas retratados nesta pesquisa.

Enviei para todos os entrevistados os relatos de suas histérias de vida para que eles lessem e
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nos dessem a anuéncia para a inser¢do neste trabalho. Mesmo tendo o anonimato garantido
neste texto, entendo que esse € um cuidado ético e gostaria que eles se sentissem confortaveis
com a publicacdo deste trabalho. Recebi o retorno de todos, alguns solicitaram pequenos
ajustes, supressao de alguns lugares e palavras. Outros validaram sem ressalvas.

Ainda no processo de andlise, utilizei a andlise temadtica, que consiste em analisar
dados/informagdes qualitativas para identificar, analisar, interpretar e relatar padroes que serao
organizados de acordo com o problema/objetivos da pesquisa (Braun; Clarke, 2006). O uso
dessa técnica facilitou a demonstracao dos resultados por areas tematicas, que segue depois das
historias de vida. Inclusive contribuiu na producao do videodocumentario. Meu diario de campo
também compds toda essa andlise, transmitindo minhas impressdes durante esse percurso
cartografico.

Na andlise temética, proposta pelas autoras Virginia Braun e Victoria Clarke (20006),
busca-se em um conjunto de dados encontrar padroes repetidos de significados, e a analise vai
demandar um processo de dinamico de ida e volta no conjunto de dados. Entende-se por
conjunto de dados todos os dados do corpus que estdo sendo usados para uma andlise especifica,
Nno Nosso caso, sao as entrevistas das pessoas autistas que foram transcritas. As autoras propoem

cinco fases para fazermos a analise tematica, sendo a fase seis a escrita do relatorio em si.

Fase 1: Familiariza¢ao com os dados

O processo de transcri¢ao, a leitura repetida e o inicio de anotagcdes me fizeram adentrar

no conjunto de dados.

Fase 2: Gerando coédigos iniciais

Nesta fase, busquei codificar todos os dados, ou seja, todas as linhas das entrevistas, de
forma sistematizada, usando uma abordagem indutiva, reunindo dados relevantes para cada
cddigo e focando no nivel semantico da codifica¢do. O processo de codificagdo foi realizado
sem tentar encaixar em uma estrutura preexistente; a analise foi orientada pelos proprios dados,
como as autoras nomeiam de “analise tematica indutiva”, “de baixo para cima”. Assim, uma
abordagem indutiva significa que os temas identificados estdo fortemente ligados aos proprios
dados (Braun; Clarke, 2006).

Segue o Quadro 3 com a codificacdo inicial realizada:
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Quadro 3 — Cddigos iniciais: andlise tematica

1. Atividades significativas
1.1 Dificuldades para executar
1.2 Lazer

1.3 Nao sabe dizer

1.4 Passeios

1.5 Poemas

2 Atividades que nio gostam
3. Autismo em mulheres

3.1 Isolamento

3.2 Masking

4. Bullying, Discriminacéo

5. Comunicacio como barreiras em servicos
6. Conhecimento sobre autismo
7. Cuidadores

7.1 Propésito

8. Definicao de autismo

9. Desenvolvimento motor
10. Diagnostico

10.1  Autoaceitagdo

10.2  Autoconhecimento

10.3  Autoperdao

10.4  Capacitismo

10.5  Deficiéncia invisivel

10.6  Diagnostico dos filhos

10.7  Diferente/Nao pertencimento
10.8  Identificagdo

10.9  Inacessivel para todos

10.10 Luto

10.11 Medo da invalidagdo

10.12 Mudangas

10.13 Nivel de suporte

10.14 Poténcia

10.15 Situacdo financeira

11. Dificuldades
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12. Envelhecimento

12.1  Agressividade

12.2  Apoio e suporte para envelhecer
12.3  Experiéncia de envelhecer (autopercepcao)
12.4  Idadismo

12.5  Preocupacdo

12.6  Projetos de vida

12.7  Respeito

12.8  Visibilidade

13. Estereotipias

14. Estratégias para viver
15. Hiperfoco

16. Histérias de vida

16.1  Adolescéncia

16.1.1 Fase escolar

16.2  Adultez

16.3  Casamento

16.4  Faculdade

16.5 Familia

16.6  Habilidades

16.7 Infancia

16.7.1 Fase escolar

16.8  Sentimentos

16.8.1 Naio pertencimento
16.9  Trabalho

16.10 Vulnerabilidade social
17. Interacio social

17.1  Bateria social

17.2  Dificuldades

17.3  Reconhecimento facial
17.4  Relacionamento

18. Locais que niio gostam
19. Necessidades

19.1  Antes do diagndstico
19.2  Depois do diagnostico
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19.3  Local de trabalho

20. Organizacgio

21. Percurso diagndstico

22. Questoes sensoriais

22.1  Questdes sensoriais nos espacos

22.2 Seletividade alimentar

23. Rigidez cognitiva
24. Rotina

25. Satisfacao com os atendimentos recebidos

26. Satisfacio com o desenvolvimento das atividades

27. Saude

27.1  Alimentagdo

27.2  Locais de tratamentos diversos

27.3  Medicagdo

274  Menopausa
27.5  Saude fisica
28. Saude mental

28.1 Crises

28.2  Depressao
29. Solidao

30. Suporte
30.1 AVDeAIVD

30.1.1 Dificuldades para executar

30.2  Falta de suporte

30.3  Local de trabalho

30.3.1 Falta de suporte no trabalho
304  Rede publica

30.5 Terapia como suporte

31. Visibilidade ao autismo
Fonte: Elaboragdo propria (2025).

Fase 3: Buscando temas

Nesta fase, o objetivo foi reunir os dados relevantes em temas potenciais de analise para
esta dissertacdo. As autoras informam que nesta etapa alguns codigos iniciais podem formar
temas principais, enquanto outros podem formar subtemas, e outros ainda podem ser
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descartados (Braun; Clarke, 2006). Um tema captura algo importante sobre os dados em relacao
a questdo de pesquisa e representa algum nivel de resposta ou significado padronizado dentro
do conjunto de dados (Braun; Clarke, 2006). Assim, foi feito novo exercicio de analise para

refinamento dos codigos e agrupamento em cinco temas potenciais (Quadro 4):

Quadro 4 — Potenciais temas e seus codigos: andlise tematica (Fase 3)
1. Atividades

1.1 Atividades significativas

1.1.1  Dificuldades para executar
1.1.2  Lazer
1.1.3  Nao sabe dizer

1.1.4 Passeios

1.1.5 Poemas

1.2 Atividades que ndo gostam

1.3 Dificuldade de execuc¢do de atividades

1.3.1 Desenvolvimento motor

1.4 Locais que ndo gostam

1.5 Rotina

1.6 Satisfagdo no desenvolvimento das atividades
1.7 Suporte

1.7.1 AVD e AIVD

1.7.1.1 Dificuldades para executar

1.7.2  Falta de suporte
1.7.3  Local de trabalho

1.7.3.1 Falta de suporte no local de trabalho
1.7.4  Rede publica

1.7.5 Terapia como suporte

2. Autismo

2.1 Autismo em mulheres

2.1.1  Isolamento
2.1.2  Masking
2.2 Bullying

2.3 Conhecimento sobre autismo

24 Cuidadores

2.4.1  Proposito
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2.5 Diagnostico

2.5.1 Autoaceitacao

2.5.2  Autoconhecimento

2.5.3  Autoperdao

2.5.4 Capacitismo

2.5.5 Deficiéncia invisivel

2.5.6  Diagnostico dos filhos

2.5.7 Diferente/Nao pertencimento

2.5.8 Identificacdo

2.5.9 Inacessivel para todos

2.5.10 Luto

2.5.11 Medo da invalidagdo

2.5.12 Mudangas

2.5.13 Nivel de suporte

2.5.14 Poténcia

2.5.15 Situagdo financeira

2.6 Estereotipias

2.7 Estratégias para viver

2.8 Hiperfoco

2.9 Interagdo social

2.9.1 Bateria social

2.9.2  Dificuldades

2.9.3 Reconhecimento facial

2.9.4 Relacionamento

2.10  Percurso diagnéstico

2.11  Questoes sensoriais

2.11.1 Questdes sensoriais no espaco

2.11.2 Seletividade alimentar

2.12  Rigidez cognitiva

2.13  Visibilidade ao autismo

3. Envelhecimento

3.1 Agressividade

3.2 Dicas de apoio para o envelhecer autista

33 Experiéncia de envelhecer (autopercepcdo)

34 Idadismo




3.5 Preocupacao

3.6 Projetos de vida

3.7 Respeito

3.8 Visibilidade

4. Historias de vida

4.1 Adolescéncia

4.1.1 Fase escolar

4.2 Adultez

4.3 Bullying

4.4 Casamento

4.5 Faculdade

4.6 Familia

4.7 Habilidades

4.8 Infancia

4.8.1 Fase escolar

4.9 Sentimentos

4.9.1 Nao pertencimento
4.10  Solidao

4.11  Trabalho

4.12  Vulnerabilidade social
5. Satide

5.1 Alimentagdo

5.2 Locais de tratamentos diversos
5.3 Medicagdo

5.4 Menopausa

5.5 Satisfacdo com os atendimentos recebidos
5.6 Saude fisica

5.7 Saiude mental

5.7.1  Crises

5.7.2  Depressdo

Fonte: Elaboragdo propria (2025).

Fase 4: Revisao de temas

Nesta fase, conforme orientam as autoras, ha a necessidade de revisao e refinamento dos

temas, utilizando dois critérios importantes: homogeneidade interna, que trata de avaliar se os
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extratos de dados dentro de cada tema sdo coerentes e fazem sentido juntos; e heterogeneidade
externa, em que avalia se ha distingdes claras e identificaveis entre os temas. Assim, 0 processo
de recodificagdo pode ser necessario nesta etapa, e, para isso, fiz nova leitura dos extratos
codificados, tendo como eixo orientador os objetivos desta dissertagao. Considerando que o
segundo objetivo de descricao das historias de vida serd cumprido relatando de forma individual
a historia de cada participante, optou-se por excluir o tema Historia de Vida da anélise tematica.

Assim, a revisdo de temas da analise tematica foi elaborada tendo como norte os
objetivos: investigar o percurso de saude e as necessidades dos participantes antes e depois da
obtencdo do diagndstico; compreender a satisfagdo dos participantes no desenvolvimento das
atividades atuais no processo de envelhecimento; e analisar o envelhecimento pela perspectiva
dos participantes autistas e numa perspectiva tedrica pos-colonial e interseccional. Segue

Quadro 5 com a revisdo e refinamento dos temas e codigos:

Quadro 5 — Temas revisados: andlise tematica (Fase 4)

1. Atividades

1.1 Atividades significativas

1.2 Atividades que ndo gostam

1.3 Dificuldades de execugdo de atividades
1.4 Rotina

1.5 Suporte

1.5.1 Satisfa¢do no desenvolvimento das atividades

1.5.2  Falta de suporte

2. Autismo

2.1 Autismo em mulheres

2.1.1 Isolamento

2.1.2  Masking

2.1.3  Menopausa

2.2 Bullying, Estere6tipos, Estigma e Discriminagao

2.3 Interacdo Social
2.4 Questoes sensoriais
2.5 Percurso diagnéstico

2.6 Diagnostico

2.6.1 Compreensao de si

2.6.2 Mudangas
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2.7 Estratégias para viver

3. Envelhecimento

3.1 Experiéncia de envelhecer (autopercepgao)

3.2 Projetos de vida

33 Recomendagdes para apoiar o envelhecimento autista
Fonte: Elaboracao prépria (2025).

Fase 5: Definindo e nomeando temas

A fase 5 consiste em nomear os temas, definindo a esséncia e os aspectos de dados de
cada um. Como parte do refinamento, os temas e subtemas serdo apresentados em ordem da
historia que queremos contar, organizados em um forma coerente e consistente com a narrativa.
De certo, as histérias de vida alcancam mais temas que poderiam ser explorados, considerando
a pergunta norteadora desta dissertacdo, “Quais as necessidades de adultos e pessoas idosas
autistas no seu processo de envelhecimento?”’, optei por temas que ajudariam a respondé-la.

Sendo assim, temos os seguintes temas finais:

Tema 1: Vivéncias no autismo: identidade, desafios, percepcdes e estratégias

Subtemas:

e Diagnostico (Compreensado de si e Mudangas)

e Autismo em mulheres

e Bullying, Esteredtipos, Estigma e Discriminagao
e Estratégias para viver

Tema 2: A vida cotidiana: engajamento, suporte e as atividades

Subtemas:

e Atividades significativas
e Desafios de execucao de atividades

e Rede de suporte e experiéncia de cuidado

Tema 3: Envelhecimento autista: necessidades, projetos de vida e recomendacoes

Subtemas:

e Projetos de vida
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e Experiéncia de envelhecer
e Recomendagdes para apoiar o envelhecimento autista

Dessa forma, o proximo capitulo desta dissertagao contara com uma breve apresentacao
dos participantes com dados sociodemograficos, a histéria de vida de cada um e a analise de

temas que atravessam a histéria dos participantes.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1  Os que habitam essa cartografia

Antes de apresentar os participantes desta pesquisa, gostaria de situar a cidade onde se
passou este estudo. O Distrito Federal ¢ uma cidade relativamente recente, formada por diversas
tradi¢des culturais do Brasil, possui cerca de 3 milhdes de habitantes, sendo a terceira metropole
brasileira em populagdo, composta por mais mulheres do que homens e pela maioria de pessoas
da cor branca (IBGE, 2022). Destaca-se também das demais regides do Brasil, por apresentar
altos salarios devido ao funcionalismo publico, altas taxas de escolaridade, se comparados com
a média nacional (IBGE, 2022). A cidade tem uma particularidade, ela constitucionalmente nao
pode ser municipalizada, ela é dividida em Regides Administrativas e atualmente existem 35.
Existe uma caracteristica da cidade bastante importante e que permeia certa centralidade de
Brasilia, a logica do funcionalismo publico. Diniz (2013) destaca que o emprego ptblico ¢ uma
espécie de tradutor de maneiras de praticar Brasilia, cujo destaque se da enquanto hegemonia.
O autor ainda aponta que a associagao do concurso publico e a estabilidade apresenta a
promessa de uma vida na qual ha possibilidade de maior controle das situa¢des — no sentido de
controle de acesso a si mesmo pelo mundo —, abrindo espago a organizagao, a tranquilidade, ao
planejamento, as garantias e a qualidade de vida (Diniz, 2013).

Acredito que essas informagdes sdo relevantes para este trabalho, pois uma grande parte
dos entrevistados se enquadra nessas caracteristicas de servidores publicos. Para as pessoas
autistas entrevistadas que residem em Brasilia, a organiza¢do da vida em torno de maior
controle de sua rotina e situagdes pode ser um fator relevante que levou parte dos participantes
a buscarem o concurso publico. Assim, ndo podemos generalizar os resultados desta pesquisa
para todas as pessoas adultas e idosas autistas do Brasil. A importancia de se contextualizar o
espaco de onde falam nossos participantes por meio de um recorte interseccional € essencial.

Talvez se amplidssemos os horizontes desta pesquisa, para além da cidade de Brasilia,
poderiamos encontrar um perfil mais diverso de pessoas autistas mais velhas. Assim, o
incentivo para que outros estudos sejam realizados em outras regides do Brasil se faz

necessario. Assim, segue o perfil sociodemografico dos participantes (Quadro 6):
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Quadro 6 — Perfil sociodemografico dos entrevistados

Participantes /Sexo Nivel de apoio/suporte Idade Di Dafa . Profissao Cor Estado Civil Grau de escolaridade
lagnostico
Professor
Entrevistado 1 - Homem Pouco (1) 47 Jaggg: / te(:rcr(l);(:g[r?o Parda Casado Especializagao
SEDF)
Entrevistada 2 - Mulher | Pouco (1) e as vezes substancial (2) | 48 ouztl(;ggo / Enfermeira Parda Unido Estavel Pos-graduagao
Entrevistada 3 - Mulher Muito substancial (3) 48 outubro / Sem~ ndo declarou Solteira Segunda série
2023 profissdo
Servidora
Entrevistada 4 - Mulher | Pouco (1) e as vezes substancial (2) | 50 Jgr(l)g%/ Pl]l)bilsl,; igo Preta Casada Especializagdo
Federal
Servidor
Entrevistado 5 - Homem Pouco (1) 51 2018 Publico Branco Casado Pos-graduacao - Mestrado
Federal
Servidora
Entrevistada 6 - Mulher Pouco (1) 51 | abril/2023 | Publica Amarela Divorciada | Pés-graduacao - Mestrado
Federal
Servidora
Entrevistada 7 - Mulher Pouco (1) 52 2020 Publica Branca Divorciada | Pds-graduacdo - Doutorado
Federal
marco / Servidora
Entrevistada 8 - Mulher Pouco (1) 52 ) Og 4 Publica Amarela Divorciada | Pos-graduagéo - Mestrado
Federal
. fevereiro / | Dancaria - .
Entrevistada 9 - Mulher Pouco (1) 53 2023 Empregada Branca Casada Superior Completo
Publica
Entrevistado 10 — Homem | Pouco (1) e as vezes substancial (2) | 57 feverciro / Autogomo Branca Casado Superior Incompleto
2022 - Designer
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grafico e
jornalista
ilustrador

Entrevistada 11 - Mulher

Pouco (1)

57

maio / 2022

Servidora
Publica
Aposentada

Parda

Casada

Pos-graduagao

Entrevistada 12 - Mulher

Pouco (1)

62

janeiro /
2018

Servidora
Publica
Aposentada
e Psicologa

Parda

Casada

Poés-graduacao - Doutorado

Fonte: Dados de pesquisa (2025).
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O perfil dos participantes ¢ composto majoritariamente por mulheres, servidores
publicos, com alta escolaridade e com idade entre 47 e 62 anos. Com exce¢do de dois
participantes (entrevistados 1 e 8), que tiveram o diagnostico no ano de 2024, a maioria dos
participantes ja tinha ha mais de um ano o diagnostico do espectro autista, se considerarmos a
coleta de dados nos meses de novembro/2024 a janeiro/2025. O entrevistado 5 foi o que recebeu
o diagnostico mais cedo dentre os participantes, que tinha 45 anos a época.

Sobre o nivel de suporte, tivemos apenas uma participante com nivel de apoio
substancial (nivel 3), em que a cuidadora principal, uma mulher idosa, aceitou participar da
pesquisa junto com a entrevistada. Conforme mencionado anteriormente, houve o contato em
instituicdes que trabalham com pessoas com deficiéncia intelectual e outras deficiéncias, mas
ndo encontramos nenhuma outra pessoa com diagnéstico do espectro autista e idade acima de
45 anos.

Tendo uma prevaléncia de 75% de mulheres neste estudo, esta pesquisa se destaca por
ter uma representacao feminina, mostrando um avango em pesquisas na area do autismo, uma
vez que a grande maioria possui uma amostragem predominantemente masculina, rompendo
também com um ciclo de invisibilidade de mulheres autistas (Pereira; Souto, 2019). A
pesquisadora brasileira e autista, Silvia Orrq, ja afirmava, em seu livro O autismo em meninas
e mulheres: diferencas e interseccionalidade, que o reconhecimento da manifestacdo do
autismo nas meninas € mulheres ¢ um dos maiores desafios a ser vencido, superando os
esteredtipos ainda ligados a contornos masculinos (Orrt, 2024).

Esta ¢ uma das caracteristicas que observaremos nas historias de vida. Na proxima
secdo, vamos mergulhar na trajetoria de cada participante desta pesquisa, busquei um olhar e
uma escuta sensivel com cada um, entendendo que as pessoas autistas sao unicas, com toda a
subjetividade, a vivéncia e a complexidade que um ser humano tem. Assim, o convite ¢ que a
leitura de cada historia também passe pelo respeito e pela sensibilidade que o assunto requer.
Esse ¢ um dos ensinamentos que carrego da Terapia Ocupacional que nos convoca a operar um
saber-fazer profissional sustentado em uma multidimensionalidade, em uma dimensdo sensivel,
como propdem Oliveira, Cardoso e Tavares (2024). As autoras compreendem que essa
dimensdo sensivel envolve forgas, relagdes e (re)producdo de sentidos, sobretudo na esfera
micropolitica, bem como a poténcia de afetacdo dos corpos e suas reverberagdes nos fazeres,
cotidianos e contextos. Assim, a partir dessa dimensao, ¢ possivel pensarmos novas formas de
relacdo, producdo e de existéncia (Oliveira; Cardoso; Tavares, 2024). Conforme mencionei no

percurso metodoldgico, a se¢do seguinte contém os relatos das historias de vida, construidos a
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partir da entrevista e em parceria com os proprios entrevistados. Antes de cada relato, eu insiro
uma imagem com palavras chaves de cada trajetéria, palavras que me atravessaram durante a
entrevista e que compuseram o meu diario de campo, na construgao rizomatica da singularidade
de cada histoéria. Em seguida, apresento um breve relato extraido do meu diario de campo e, por
fim, segue a histéria de cada um. Os eventuais nomes que estdo descritos nos textos sao nomes

ficticios, resguardando, assim, a identidade dos participantes.
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4.2 Historias de vidas autistas

Entrevistado 1 — 47 anos

Figura 4 — Rizoma do Entrevistado 1

BRINCADEIRAS

BARULHO

DESATENGAQ
(G
PROPRIO

DIAGNOSTICO DE
AUTISMO

COMPREENSAQ
ACEITACRO 7 ,

Fonte: elaborado pela autora (2025).

INFANCIA
TRANQUILA

DIFICULDADES
ESCOLARES /=

UNIVERSIDADE

MUDANCA DE

ENTREVISTADO 1
47 ANOS

CIDADE

DIAGNOSTICO |

AUTISMO DAS

FILHAS

Recebi uma mensagem no WhatsApp, dizendo que ele tinha 47 anos. Era autista, ficou
sabendo da minha pesquisa e queria participar. Marcamos o Encontro 1 (um) em uma terga-
feira a noite na plataforma do Google Meet para que ele me conhecesse melhor e eu pudesse
falar da pesquisa. A conversa fluiu muito bem, ele me explicou que morava longe, mas se
disponibilizou ir até a UnB para que gravassemos a entrevista, alertou que talvez sabado seria
um bom dia, j& que trabalhava durante a semana quase o dia todo. Até conseguirmos o espaco
na UnB, as férias dele se aproximaram e, entdo, marcarmos em um dia de semana no periodo
da manha. Como a universidade estava vazia, pois era fim de dezembro, deixamos ele a vontade
para escolher o espaco que queria gravar. No dia da entrevista, ele pegou bastante transito,
chegou um pouco atrasado, mas aparentou estar tranquilo. Entreguei os termos para ele reler e

assinar. Depois perguntei se poderiamos comegar e ele disse que sim. Ele se posicionou na
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cadeira e iniciamos a nossa conversa. Comecei agradecendo sua presenga naquele momento e
por ter aceitado participar da pesquisa. Ja na primeira pergunta, seu celular tocou, ele ficou um
pouco desconcertado. Falei que poderiamos parar e ele poderia atender o telefone. Retomamos
a gravagao. Um pouco timido, respondia com objetividade, se mexia um pouco na cadeira de
um lado para o outro, seu semblante quase sempre esbogava um sorriso quando lembrava das
coisas boas da infancia, por exemplo. A entrevista seguiu tranquila, e até bem rapida. Ele me
contou:

“Tenho 47 anos. Tive uma infancia muito tranquila, né? Morava no interior do estado
do Para, no municipio de Maraba. E, assim, foi uma infancia, né? Sempre com muitos amigos,
muitos irmdos. E tinha umas brincadeiras boas, umas brincadeiras saudaveis, que era jogar
futebol no patio da casa, na frente, ou em campos mesmo, no terrdo. Participava de jogos
mesmo, times. Nao tinha o uso dos aparelhos eletronicos hoje, como celulares, videogames e
outros, mas uma infancia em que teve boas recordacdes, participava de um movimento que era
um movimento de adolescentes e criangas, que era 0 MAC, e nessa regido onde a gente morava,
por ter poucas diversdes, as criangas conseguiam se organizar mais a partir desse movimento,
que era um movimento coordenado por irmas da Igreja Catdlica no municipio. Tinha algumas
dificuldades na escola, mas eu gostava muito da escola, da professora, dos colegas. Nao tive
muita dificuldade nos primeiros anos do ensino fundamental.

Na minha adolescéncia, eu ja comecei a encontrar algumas dificuldades na escola. Nao
conseguia entender bem as explicagdes dos conteudos, principalmente em relagdo a disciplinas
de exatas. J4 a partir do sétimo ano, oitavo ano, eu encontrei muitas dificuldades para entender
a explicacdo dos professores. De quase todas as disciplinas, eu ndo conseguia ter um foco,
assim, eu tenho que tirar nota boa em geografia, em portugués, matematica, assim,
principalmente na disciplina de exatas, quando era matematica e outras, eu ndo conseguia
entender, ndo tinha, ndo conseguia ter um foco e assim, eu tive um prejuizo assim, cognitivo
bastante grande, né? Porque tinha muita dificuldade também. Eu ndo conseguia me concentrar
na sala de aula. Qualquer barulho tirava a minha atencao da explicagdo das aulas. E ai, com
isso, eu fui perdendo um pouco a vontade de continuar estudando. Mas sempre persisti, sempre
lutei e consegui estudar, mas foi dificil. Eu tinha uma certeza que eu tinha que ter uma profissao.
O que eu via, o lado mais facil seria entrar na universidade. Eu consegui entrar também na
universidade, mas ndo foi na idade correta. J4 entrei bastante depois do tempo porque eu
conseguia estudar, me preparar bem para os vestibulares, mas na hora de fazer a prova eu tinha

muita dificuldade porque o barulho, qualquer barulho tirava a minha atencdo. E o tempo era
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insuficiente para eu poder concluir a resolugdo das questdes, responder tudo, passar para o
cartdo de resposta, assim, para o gabarito. Ou seja, foi um pouco dificil. E também na época
eram poucas vagas nas universidades, principalmente onde eu morava, quando eu mudei para
a Goiania, foi que eu consegui passar no vestibular. Eu fiz Geografia na Universidade Federal
de Goias, no campus Samambaia, 14 em Goiania. Eu vim para Brasilia no inicio de 2013, foi no
periodo em que eu passei no processo seletivo para professor de contrato temporario aqui na
rede publica de ensino do DF.

Eu sempre ouvia falar do autismo desde quando eu comecei a ministrar aulas, né?
Comecei a trabalhar e sempre tinha, o pessoal, os professores da sala de recurso sempre faziam
palestras pra gente sobre o autismo. Eu trabalhando, eu sempre tinha, eu achava que eu tinha
era estresse, alguma coisa, eu ndo imaginava que fosse autismo, né, assim, porque na minha
infancia eu ndo tive esse acompanhamento, ndo tive essa investigacdo. Entdo, eu sd consegui
mesmo fazer essa avaliagdo diagndstica depois que foi feita essa investigagdo com a minha
filha, que tem 9 anos. Entao, foi feita a avaliacdo neuropsicologica e, a partir dai nds, a psicologa
também pediu para eu fazer essa investigagdo. E também todos da familia fazendo. Foi a partir
dai que eu descobri que eu também tinha autismo.

Depois do diagnostico, o que mudou foi que a partir de agora eu tenho, eu tenho essa
consciéncia de que algumas falhas que eu tenho, ndo sei bem se sdo falhas, mas essa mudanga
de comportamento, hoje eu me aceito como eu sou, me aceito como autista. Assim também nado
posso ficar me culpando, relembrando tanto o passado, que tive alguns sofrimentos, tive
algumas perdas intelectuais, alguma coisa assim, mas hoje eu me sinto tranquilo, porque eu
tenho esse transtorno, eu sou autista, mas autismo, como todos nos sabemos, nao ¢ uma doenga,
¢ um comportamento, ¢ uma condi¢do. Entdo, assim, tenho consciéncia de quem eu sou hoje,

me aceito melhor, me compreendo melhor como autista.”
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Entrevistada 2 — 48 anos

Figura 5 — Rizoma da Entrevistada 2
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Ela foi uma das primeiras participantes que contactei. Quando minha amiga divulgou a
pesquisa nos grupos de WhatsApp de autistas adultos, ela informou que tinha interesse e
autorizou o compartilhamento do seu telefone comigo. Mandei mensagem e, no dia seguinte,
marquei o Encontro 1 (um) pelo Google Meet. Foi uma conversa tranquila, ela me contou de
forma breve como foi o seu processo diagnostico e disse que pela filha ela gostaria de participar
do documentario e dar visibilidade para a tematica. Devido ao trabalho, ela informou que os
finais de semana eram melhores para sua agenda. Quase um més desse primeiro encontro,
conseguimos marcar a entrevista para um sabado. O local foi o Centro Olimpico. Estava bem
vazio e silencioso. Ela chegou e eu fui até a entrada buscé-la. Chegando na sala, ofereci agua,
café, cha, biscoitos e frutas e ela me avisou que tem muita restricdo alimentar e que havia levado
seu proprio lanche. Disse que ja estava acostumada em ter que levar o seu lanche para os locais.
Ela usava o corddo de quebra-cabega. Depois dos tramites de assinatura dos termos, ela se

sentou na cadeira se posicionando para a entrevista e enquanto esperava, comecou a rodopiar
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sentada na cadeira. Finalizamos os ajustes e perguntei se podiamos comegar, ela sinalizou que
sim. Iniciamos a conversa, ela respondia com objetividade, piscava os olhos e, por alguns
segundos, eles se mantinham fechados. Quando contava dos momentos bons, sorria. Quase
sempre conversava gesticulando com as maos e balangando de forma leve a cadeira, de um lado
para o outro. Em um momento da entrevista, quando conversamos sobre os planos para o futuro,
ela contou que desejava publicar um livro com seus poemas; ela me contou que escrevia.
Perguntei se ela queria ler algum poema, e ela, com um sorriso no rosto, disse que sim. Sua
declamacao foi um ato muito bonito, ela se emocionou ¢ eu também. Ela me contou:

“Tenho 48 anos. A minha infancia ndo foi uma infancia facil dos diversos pontos, seja
por vir de um meio de extrema pobreza e também por ser diferente, por ter comportamento e
outras questoes diferentes. Quando eu era pequena, eu demorei a andar e falar. Entdo, j4 estava
com quase 3 anos quando eu fui andar e falar. Na época, a minha genitora falava assim, que era
porque ela vivia no colo, coisa do tipo, ¢ ai ela fez simpatia pra eu poder falar e coisas assim. E
depois ndo, depois tudo foi se explicando o porqué de ser assim.

E a minha adolescéncia, eu acredito que quando eu tomei mais consciéncia ainda de
algumas coisas, do quanto eu era diferente, foi quando eu vi, e se tornou mais dificil ainda, né,
lidar com tudo. Entdo eu tinha nogdo, todo mundo tinha no¢ao que eu tinha algo diferente, mas
ninguém sabia dizer exatamente o que que era. Eu me sentia como o Patinho feio, assim. Era
como se eu nao pertencesse a local nenhum, como se eu ndo conseguisse me encaixar em lugar
nenhum. Algumas pessoas também falavam, entdo me davam varios apelidos. Eu lembro que o
pessoal me chamava de “DIOU”, que era de outro mundo.

Eu ficava observando as pessoas. Eu amava o comportamento das pessoas. Entdo, assim,
eu gostava de ficar olhando. Entao, se eu fosse pra uma festa, eu sabia quem tava olhando pra
quem, o que a pessoa tava conversando. Eu fazia leitura labial, eu ficava observando o
comportamento das pessoas. E isso pra mim era muito legal, era um hobby. eu ndo conseguia
interagir da forma como as pessoas interagiam, eu também ndo conseguia falar do jeito que eu
falo hoje. Entdo eu ficava observando como as pessoas funcionavam. E ai algumas vezes eu até
copiava esses comportamentos, entendeu?

E o diagnostico, a coisa mesmo veio em relagdo a minha filha. Entdo, eu comecei a
trabalhar na area da satide, eu comecei a atender alguns autistas e ai eu vi que o comportamento
era igual o da minha filha e alguns eram iguais os meus também. E ai, entdo, foi quando eu
comecei a buscar o diagnostico da minha filha. Entdo, veio o diagndstico dela primeiro. E ai,

eu lembro que o0 meu esposo até virou e falou bem assim pra mim: “Nossa, vocé ¢ igual a ela.”.
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Vocé faz isso, isso, isso, iss0, vocé também ¢ assim, assim, € eram coisas assim que eu nao
tinha observado, coisas que eu ndo tinha notado que eu fazia, porque tinha coisas que eu sabia
que eram iguais a ela mesma, mas tinha coisas que eu ndo tinha observado. E ai entdo, quando
foi mais recente, no 2022, e tudo por conta de queria um mundo melhor, um mundo mais
inclusivo, que entenda o nosso funcionamento e tudo mais, foi quando eu fui atrds do
diagnoéstico mais por conta da minha filha mesmo, para que quando ela viesse a trabalhar,
quando ela chegasse a minha idade, espero que ja exista um mundo que tenha menos
preconceito, que tenha mais abertura. Ainda em 2022 eu recebi o diagndstico de uma doenga
rara, o nome ¢ Sindrome de Artéria Mesentérica Superior, que ta ligada ao autismo. Entdo eu
sempre tive muita seletividade alimentar, eu sempre tive muito problema gastrointestinal, eu
sempre tive muitas dificuldades em me alimentar e tudo, e ninguém sabia de onde vinha. E todo
mundo falava que era frescura, né, e fazia varias brincadeiras e tudo mais. E ai, entdo, hoje eu
tenho alimentagdo muito restrita. Sou acompanhada por médicos, por gastro. Consegui no SUS
também, entdo hoje eu tenho o SUS e hoje tenho o particular.

Mudou. Mudou a forma com que as pessoas lidam comigo. Algumas pessoas, elas
passaram realmente a me tratar, me respeitando os meus limites e outras ndo. Outras parece que
fez piorar. Mas pra mim foi uma liberta¢do, porque eu vivia dentro de personagens, entdo era
assim, era muito desgastante. Entdo eu, vamos supor, amanha eu tenho que trabalhar e ai eu ja
construia o personagem de amanha de acordo com o que eu ia fazer amanha. Entdo, se amanha
eu tinha que dar aula sobre determinado tema, entdo eu ia construir 0 meu personagem em cima
daquilo ali. Entdo eu escolhia a cor do sapato ao brinco pra poder montar o personagem. Eu
sempre falei assim, que eu selava o meu personagem com sapato, entdo eu me vestia inteira e
0 meu sapato era o que eu selava o personagem. E ai entdo eu comegava, a partir dali todo o
meu comportamento mudava pra que eu pudesse entdo conseguir dar aula daquela forma. Entao,
sO que quando veio o diagnostico, tem poucos meses que eu resolvi abandonar os personagens.
Entendi até durante uma terapia, eu faco terapia, entdo eu entendi que eles me ajudaram até
aqui, mas era o0 momento de dar tchau. E foi muito complicado, por qué? Porque agora, até eu

tinha que lidar comigo que era uma coisa que eu ndo sabia.
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Entrevistada 3 — 48 anos

Figura 6 — Rizoma da Entrevistada 3
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Como relatei anteriormente, procurei, em alguns locais, pessoas autistas que precisam
de mais suporte para que eu compreendesse melhor suas realidades. Em contato com a APAE,
me informaram que eles tinham uma participante que se enquadrava nos meus critérios de
inclusdo. Eu pedi que fizessem a mediagao e se a familia aceitasse, eu poderia entrar em contato
para explicar detalhadamente a pesquisa. E, assim, consegui o contato da Maria. Mandei uma
mensagem no WhatsApp me apresentando e perguntei se poderiamos conversar um pouco. Ela
me retornou e disse que poderiamos nos falar por ali mesmo. Depois de algumas trocas de
mensagem, ela me pediu que eu ligasse para ela. Conversamos pelo telefone e ela foi me
contando a historia de sua irma. Contou que as cinco irmas revezam os cuidados, cada uma fica
com ela durante uma semana, pois ela precisa de cuidados em tempo integral. Contou que o
local do SUS em que a irma faz acompanhamento psiquiatrico e as atividades da APAE sao
essenciais e que ndo sabia o que seria deles sem esses acompanhamentos. J4 me emocionei com
essa conversa ao telefone, Maria foi muito amigavel me explicando todos os detalhes dos

arranjos familiares e de cuidado com a irma. Expliquei sobre a pesquisa e sobre o documentario.
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Ela ficou de conversar com as irmas, pois, apesar de ela ter a curatela da irma, as decisdes eram
compartilhadas com todas. Enviei todos os termos e a apresentacdo dos slides para que
decidissem. Depois de uns dias, Maria me retornou € me informou que decidiram participar da
pesquisa, mas apenas da parte escrita. Fiquei muito feliz com sua resposta. Ela também pediu
que fizéssemos de forma on-/ine. Agendamos em um dia que Rosa (entrevistada 3) estava na
casa dela e iniciamos a nossa conversa pela plataforma do Teams, que ela tinha mais
familiaridade. Comegamos conversando noés trés juntas. Depois conversei apenas com Maria e
no final Rosa retornou e conversamos um pouco mais:

Entrevistada 3 — Rosa: Oi, oi.

Maria — Irma da entrevistada: Fala seu nome todo pra ela.

Entrevistada 3: Eu sou a Rosa.

Pesquisadora: A gente vai conversar um pouquinho sobre sua vida, sobre a sua
historia. Tudo bem, por vocé?

Entrevistada 3: Tudo bem.

Irma da entrevistada: Vocé quer o 6culos? Vocé ta olhando muito de perto, vocé€ quer
que eu pegue os Oculos aqui?

Entrevistada 3 — Rosa: Ndo precisa ndo.

Pesquisadora: Vocé tem quantos anos?

Entrevistada 3: Quantos anos eu tenho?

Irma da entrevistada: Quantos anos vocé tem, minha filha? Vocé e sua irma, quantos
anos voces tém?

Entrevistada 3: Ndo sei ndo.

Irma da entrevistada: Fala, 48?

Entrevistada 3. 48.

Pesquisadora: E o que vocé gosta de fazer?

Irma da entrevistada: O que vocé gosta de fazer? Assim, no dia a dia, o que vocé gosta
mais de fazer? Fala.

Entrevistada 3: Eu gosto de escrever.

Irma da entrevistada: Fala mais alto, fala.

Entrevistada 3. Eu gosto de escrever no caderno.

Irma da entrevistada: Pintar, artes, né? Adora.

Entrevistada 3: Eu falo pintar. Pintar.

Irma da entrevistada: Mais gosta, né, minha filha?
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Pesquisadora: Depois vocé quer pegar seu caderno pra me mostrar suas artes?

Entrevistada 3: Mas fica na escola, né? Meu caderno ta la, professora. Meu caderno
tala.

Pesquisadora: E além de escrever no caderno, tem mais alguma coisa que vocé
gosta de fazer?

Entrevistada 3: Ndo, so isso mesmo.

Irma da entrevistada: Vocé tem muita coisa que vocé gosta de fazer. Falar o tempo
todo.

Entrevistada 3: Eu faco caixinha.

Pesquisadora: Aquelas caixas de artesanato?

Irmi da entrevistada: E. Ama, ama. Faz com perfei¢io, adora. O que ela faz melhor é
aula de artes, né, minha filha?

Entrevistada 3: Eu pinto, eu decoro ela. A Carla ja comprou uma dela, a Carla. Ela
comprou a caixinha, a Carla. Agora ela comprou a caixinha, ela comprou. [...]

Pesquisadora: [perguntei sobre as outras atividades que ela faz]

Entrevistada 3: Eu lavo loucinha, eu lavo louca, eu lavo louca. Eu lavo a louca, eu
lavo o banheiro. Eu lavo o banheiro, eu lavo na Carla. A Carla, fala, a Carla.

Irma da entrevistada: Quantas irmas vocé tem? Fala pra ela.

Entrevistada 3: Cinco.

Irma da entrevistada: Cinco com vocé. Cinco irmas.

Pesquisadora: E tem algum irmao?

Entrevistada 3: Tem. O Jodo, a Carla, o José, o Alexandre, a Celia.
Pesquisadora: Vocé gosta de fazer aniversario?

Entrevistada 3: Eu gosto de fazer aniversario.

Irma da entrevistada: Ah, isso. Ela ama. Ela ama. Porque comemora ela e a irma dela,
sdo gémeas, né? Ai vocé faz um bolinho para as duas, junta as duas, canta parabéns. Ama, né¢,
minha filha? Gosto muito.

Entrevistada 3: Hurum [afirmativo].

Irma da entrevistada: Vocé quer assistir a televisdo, ou vocé quer dar uma andada 14
fora?

Entrevistada 3: Quero andar.

[.]
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Irma da entrevistada: “Ela tem 48 anos. Elas nasceram aqui. Ela estudou até a segunda
série. Foi quando aconteceu tudo e ela parou. Segunda ndo, ela parou na terceira série. Ela sabe
ler, sabe escrever. Hoje ela tem um pouco de dificuldade pra ler, mas ela leu um tudo.
Devagarinho, assim, porque parece que a mente dela ta ficando um pouco esquecida, sabe? A
data que a gente percebeu mesmo, na verdade, ela era uma menina, assim, junto com as minhas
irmas, meia lenta, que € o que eu te falei, né? Minha mae falava, “ah, vocé ¢ mais devagar”. Ela
era bem imperativa, dancava tudo. Foi justamente quando ela entrou na terceira série, que ela
nao chegou a completar, certo? Foi quando aconteceu um tudo.

Até que os professores chamaram na escola e minha mae esteve na escola, inclusive
meu pai esteve junto. E o relato deles pra gente, que a gente ja ndo vivia mais com eles 13, né?
Cada um casado vivendo a sua vida, crianca pequena. E € o relato que eles passavam pra gente,
que eles estiveram na escola. E o que que a professora explicou, falou que tem alguma coisa de
estranho na Rosa, porque os alunos estdo conseguindo estudar, fazer um tudo, e a Rosa esta
regredindo, ela ndo estd acompanhando os alunos. Deve ter algo de errado com ela. Entdo,
voceés precisam levar ela no médico, porque a gente esta vendo que ela estd mais lenta, ela ndo
esta desenvolvendo, para ver se estd acontecendo alguma coisa com ela. Entdo, quer dizer, eu
acho que até a escola percebeu que ela tinha esse momento dela mais lento, né? E nisso, o que
que eles fizeram, eles ja levaram la naquele hospital, ndo sei se vocé conhece, ¢ muito conhecido
em Taguatinga, na Sandu Norte, no Vicente de Paula. E ai, quando eles levaram 14, o que
aconteceu, eles passaram as medicagdes bastante, fizeram os exames, mas na época eu ndo me
lembro muito bem que tinham os exames, na época isso tem muitos anos atras, né? E fizeram
0s exames nela e constataram que ela estava com problemas cerebral, ela tinha um QI muito
baixo, € 0 autismo nao descobriram na época ndo. SO acharam isso ai nela. Até entdo o autismo
veio acontecer muitos anos depois. Até que ela ja era até de maior quando descobriram o
autismo nela. Ai comegaram as medicagdes, ai passaram aquela bateria de medicamento pra ela
que ela tomava de mao cheia, era coisa absurda. E ela tomando as medica¢des, que foram
muitas, que medicaram na época la. E, inclusive, ai quando a gente chegou 14, a gente achou
minha irmad muito dopada no final de semana. Estava fazendo mal para ela e eles ndo pararam,
porque como eles ndo entendiam muito bem, ndo sabiam nem ler os dois, ai com aquela
ignorancia deles no passado, eu digo ignorancia assim, sem estudo nenhum, sem informacao
nenhuma, nesse ponto que eu estou dizendo. Entdo, acabou dando tipo um distirbio nela.
Quando pegamos ela desse jeito, foi que a gente assustou e comegou a correr com ela. Af a

gente, “pai, mae, onde ¢ que ta as receitas? Onde ta as escritas do médico? Onde té as coisas?”
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Entdo, o que que a gente fez, a gente comecou a correr atrds e ai ninguém tirava esse tanto de
medicagdo dela. Ai a gente comecou a levar ela, a gente tomando a frente tudo, mas eu acho
que foi um pouco tarde isso. Ai a gente levando, “nao, ndo pode tirar medica¢ao”, e levava e
levava, e ninguém mexia na medicacdao dela. E ela ficou desse jeito, foi se isolando, foi se
isolando, foi ficando mais no canto dela, ndo queria mais dangar com as meninas, ndo queria
mais fazer as coisas que fazia antes, comec¢ou a ndo querer cuidar mais das coisas, ela ficava s6
no canto dela conversando com ela mesma.

Ai meu pai fez um negdcio muito bacana na época com ela, porque eles moravam na
esquina e de frente, quase de frente, tinha uma mercearia onde vendia pao, vendia tudo. E meu
pai avisava l4, que era o Carlos, um conhecido de 14. Entdo, quando ele falava, “Rosa, compra
tanto de pao, compra leite, compra isso, compra aquilo, leva o dinheiro e tem troco”. Quando
ela ndo lembrava de pegar o troco, o Carlos chamava ela de volta, que era conhecido, né? De
esquina. E meu pai fazia isso com ela o tempo todo. Isso foi muito bacana no meu pai, sabe?
Porque a gente viu que ela ndo perdeu aquele habito. E ela continuou fazendo tudo isso. E minha
mae pondo ela pra varrer uma casa. Mesmo que ndo varria direito, minha mae punha. Mesmo
que nao lavava as lougas direito, minha mae punha. Depois ela voltava. Que era o que eles
explicavam, que a gente tinha que fazer isso com ela pra ela ndo ficar no esquecimento. E ai,
quando os meus pais foram indo, adoecendo, faleceu primeiro a minha mae, depois faleceu, em
seguida, meu pai que faleceu. E vai tendo muitas perdas, né, pai, mae, dois irmaos, ai foi uma
coisa muito complicada. Ai, essa minha irma Carla, que ndo ¢ a gémea com ela, falou, “eu vou
ficar com ela”. Eu sinto que a minha mae queria que eu cuidasse dela, eu vou pegar ela pra
cuidar. Ela pegou pra cuidar e a gente também interagindo. Ela levava pra escola, levava pro
médico, de segunda a sexta, e na sexta a gente pegava e ficava com ela, de sexta até¢ no domingo
a noite, feriado. Também nds pegavamos ela no final de ano pra descansar também esse casal,
que era meu cunhado e minha irmi. E tanto que agora veio tomar essa decisdo hé trés anos
atras, de todo mundo cuidar dela, porque minha irma ja estava cansada, estava ficando doente
também, teve uns problemas 14 de saude. E tanto que ela desentendeu 14 com a irmi e acabou
pondo nos tudo na justica. Ai eles perguntaram, o que vocés querem resolver? Eu falei, a gente
tem que decidir porque nos ja cuida também. Ai eu dei a minha sugestdo, ja levei a minha
sugestao, falei, entdo todo mundo passa a cuidar. Todo mundo tem a responsabilidade de cuidar.
Coloquei a minha sugestdo. Entdo, cada um fica com ela uma semana toda, porque ela nao vai
estranhar, porque ja tem habito de ficar com a gente. Ficou quatro irmas pra cuidar e a gente

dividiu a semana e ficou muito bacana, porque ela ja fica ansiosa sabendo pra onde ela vai, ¢
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como se ela estivesse fazendo um passeio, sabe? Ai, conversamos l4, eles acharam muito
bacana, e minhas irmas também, e os irmaos também que esteve 14 na justica ficou pra levar
ela nos médicos, correrem atras da medicagao e tudo, e nds ficamos com essa correria com ela
pra APAE, pra casa, pros cuidados, né¢? E ta dando muito certo, sabe? E desde quando a gente
resolveu isso ai, deu muito certo, ndo t4 cansando todo mundo. A partir do momento que a gente
comecou a cuidar dela, ela comecou a fazer tratamento, ai ela tem o diagndstico. T4 comigo
uma cdpia e ta a outra com meu irmao, que somos nos dois curadores delas.

Quando a minha mae faleceu, que ela ficou com a minha irma Carla, ela conseguiu um
espaco com a psiquiatra [pelo SUS] para cuidar dela. Foi muito dificil, porque eles ndo queriam
pegar ela, porque ndo cabia dentro do contexto deles. E ai, com amizade e tudo, minha irma
acabou conseguindo essa médica muito boa ela ficar. E um lugar retirado, eu esqueci o nome
do lugar agora. Em seis em seis meses, ela trata com essa doutora 1a. Comegou a fazer um
tratamento, quando chegou 14, que ela viu a quantidade de medicag@o que a minha irma tomava.
E minha irma3, ela era dopada, parecia um zumbi. E quando passou a tratar com essa doutora 14,
ela conversando com a gente, explicando, um tudo do comego ao fim. Ela fez os exames e tudo.
Falou, “ndo, ela ndo precisa desse tanto de medicagao. Ela nao precisa disso tudo. Ela ta dopada.
Essa menina ndo tem vida. Vamos fazer o desmame dela.” Entdo, isso ela foi fazendo com a
minha irma. Foi diminuindo, foi diminuindo. Até que ficou muito pouca medicacgdo. E ela foi
voltando ao normal, melhorando bastante. Hoje ela entende tudo que vocé fala. Antes ela nao
entendia, por causa que ela era dopada. Ouve muito bem. Escuta que ¢ uma beleza. Pode falar
baixinho. Ela escuta muito bem, ativa. Entao, foi muito bom esse tratamento. Ja tentaram tirar
ela umas duas vezes la. Minha irma vai 1a, chora, chora, chora, chora, né? De verdade e
consegue colocar ela no projeto de novo, porque se tirar ela de 14 vai ficar dificil pra nos, porque
a gente ndo quer que ela caia naquele hospital 14 pra acabar com ela de novo, vocé entendeu?
Entdo, quando descobriram o autismo, foi nesse canto 1. Ai a doutora falou assim, “vamos
fazer uns exames ai que eu t6 achando que tua irma tem alguma coisa a mais, né? S6 o problema
que ela tem ndo. Vou fazer os exames.” Ai, fez os exames e tudo, foi onde ela descobriu o
autismo dela. Era autista. Além dessa consulta dela de 14, que ela tem acompanhamento no
posto com uma médica muito boa. Ela tem o acompanhamento com essas duas médicas que a
gente ndo pode perder nem consulta delas. Agora ela td na APAE, € uma coisa que ela gosta,
nao tem preguiga de levantar pra ir pra APAE, ela ja sai pra escola, ¢ ai ela ja lembra da roupa
da escola, veste, e quando ela ta de férias ela fica muito tensa. Ela s6 pensa em comer, ela parece

que sente muita falta. Entdo, aquela APAE ali ¢ muito bom pra nés, ajuda muito.”
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Entrevistada 4 — 50 anos

Figura 7 — Rizoma da Entrevistada 4
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Ela entrou em contato comigo pelo WhatsApp, disse que viu a divulgacao da minha
pesquisa no grupo Autistas Brasil e gostaria de participar. Logo respondi, perguntei se
podiamos marcar um encontro virtual para eu explicar sobre a pesquisa. Mas ela ndo me
respondeu mais. Passado um pouco mais de um meés, retornei o contato. Ela respondeu e disse
que as coisas estavam corridas no trabalho, mas que agora estava melhor. Marcamos o encontro
1 e ela me contou um pouco do seu percurso diagnostico e como foi um processo desgastante,
em que encontrou invalidagdes por profissionais de saude. Ao escuta-la, refleti sobre as
questdes de interseccionalidade que envolvem um diagnostico e como tais questdes podem ser
opressoras em um sistema que nao leva em consideracdo esses fatores. Conversamos sobre a
pesquisa, e ela, de forma bem segura, informou que gostaria de participar. Marcamos o encontro
2 (dois), poucos dias depois, porém ela teve uma emergéncia de saide que impossibilitou fazer
naquele dia. Ela me mandou mensagem dizendo que queria muito participar e pediu para

remarcarmos. Passados mais alguns dias, mandei mensagem para saber como ela estava e se
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deseja remarcar nosso encontro. Ela confirmou que sim, e, assim, marcamos esse Nnovo
encontro. Chegou acompanhada do seu filho; ela contou que ele sempre a acompanha nos
lugares. Ele também teve o diagnéstico de autismo. Ela usava o cordao de quebra-cabeca, eu
ofereci um café e ela aceitou. E entdo me contou um pouco mais da sua historia, ela disse:
“Tenho 50 anos de idade. Eu nasci em Minas em 1974. Meus pais ja tinham 10 filhos,
eu sou a 11* filha. Eram seis homens e quatro mulheres. Quando eu nasci, minha mae ja tinha
46 anos de idade. E meu pai tinha na época ja passado dos 50. Quando eu tinha 3 anos, meu pai
faleceu. E quando eu tinha 4 anos, a minha mae faleceu um ano depois. E ai, com os 5 anos de
idade, a gente veio de Minas, do interior de Minas, aqui para Brasilia, porque a gente ja tinha
irmdos que moravam aqui. Eu fui criada por irmaos solteiros. Daquele referencial de familia,
onde se tem titulos de pai, mae, tio, tia, avd, nao teve. Todo mundo se chamava pelo nome, que
eram todos irmaos. E, assim, era complexo, porque eu sempre morei em area rural. Assim,
constante mesmo na minha vida, foram dois irmdos. Uma irma, que eu considero que foi quem
me criou, solteira também. E 0 meu irmdo também, mais novo. Os outros iam e vinham muito.
E eu comecei a estudar com 7 anos de idade, porque na época era a idade que se estudava
na escola, também na zona rural, aqui em Sobradinho mesmo. Lembro muito pouco da minha
infancia, porque assim, na medida em que eu fui crescendo e quando eu tive acesso ao
acompanhamento psicologico, ja adulta, eu fui entendendo que foram muitos traumas na
infancia. Entdo, assim, muito da minha infancia eu nao tenho lembranga, dos meus pais eu nao
tenho lembranca, a Unica coisa que eu fiquei da minha mae ¢ uma foto da antiga identidade
dela, do meu pai, ndo tenho nenhum tipo de lembranca, a ndo ser do dia do falecimento dele. E
sempre foi muito estranho a minha vida, eu sempre me senti muito assim, como se eu tivesse
surgido de algum lugar sem nem... sem ter aquele senso de pertencimento de onde eu vim, quem
eu sou de fato. E sempre um sentimento de inadequagdo, um sentimento de ndo ser aceita, um
sentimento de ser muito diferente dos demais por perto. Sempre muito nervosa, muito brava.
Eu costumo dizer que eu conquistei o espaco a tapa porque, primeiro que, meus irmaos sempre
foram muito opressores mesmo. Eles ditavam regras e as regras eles ditavam e pra mim a regra
ndo faz sentido e eu vou questionar. Entdo, eu sempre fui considerada muito questionadora,
encrenqueira, e N adjetivos do meu jeito estranho de ser, vamos dizer assim. E sempre gostei
muito de estudar. Quando eu comecava a estudar uma determinada coisa, eu queria saber, eu
queria conhecer, eu queria aprender, eu sempre gostei muito de aprender, sempre gostei muito

de estar na escola. Embora fosse um ambiente que eu também me sentisse a parte, eu ndo me
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sentia pertencente aquele ambiente, mas era um ambiente que eu gostava, até porque eu nao
gostava de ficar na minha casa, entdo a escola era meio meu refugio.

E quando eu tinha 14 anos, foi quando eu decidi, porque na época a gente tinha o ensino
médio, a gente tinha que escolher qual curso queria fazer. Entdo, tinha a prova pro antigo
magistério, eu fiz a prova, fui selecionada, comecei com 15 anos, entdo estou lidando com
criangas, adolescentes desde os 15 anos de idade. A minha formacao ¢ graduacdo em Pedagogia
na UnB e especializagdo em Coordenacdo Pedagdgica (Educacao Inclusiva, Altas
Habilidades/Superdotagdo e Transtorno do Déficit de Atengdo e Hiperatividade - TDAH).

Eu sempre tive muita dificuldade em questdo de fazer amigos, sempre. Todo mundo
percebia que na escola eu ia andar sempre com a mesma pessoa, eu ia me sentar sempre com a
mesma pessoa, eu ia me sentar sempre no mesmo lugar. Apresentava os trabalhos e tudo, mas
também era dificil sempre estar na frente, sempre estar falando. Eu sempre tive uma visao muito
ruim a meu respeito. Eu sempre tive uma visao, aquela coisa de que ndo era bom o suficiente,
de que estava faltando alguma coisa. Qualquer problema que eu tinha com as pessoas, eu
carregava a culpa sempre para mim. Ah, a responsabilidade ¢ minha, porque eu sou esquisita,
porque eu sou estranha.

E tinha muita, muita... quando as coisas ndo saiam do jeito que eu planejava, era muito
complicado, me causava sofrimento. A questdo da injustica também, principalmente com as
outras pessoas. Parece que, com o outro, pessoas que eu gosto, era mais dificil para mim lidar
do que comigo mesma. Entdo, eu brigava muito pelos outros. E aquela questdo da rigidez, se
vocé me disse que € assim, entdo por que vocé estd fazendo diferente? Entdo assim, isso me
gerava muitos problemas, muitos. E mais a questio de mudanga. Quando ia mudar qualquer
coisa, fosse de, mudar de casa, mudar de trabalho, mudar de escola, qualquer coisa assim me
causava muito transtorno. Era muito dificil, sempre tive muita dificuldade para dormir, porque
eu tinha muitos pesadelos, muitas questdes mesmo em relagdo ao sono. Eu tive depressdo em
varios periodos da vida, por questdes autolesivas, de cortar, morder, bater a cabeca.

Ai, conheci meu marido na Secretaria de Educagdo. E ai, depois que a gente casou, que
a gente pensou em ter filho, eu ficava pensando muito sobre isso. Entdo, muitas vezes, vocé
achar que ndo tem competéncia para ser mae, ninguém nunca vai gostar de mim, tipo assim,
ndo vai dar certo. E ai, quando eu tive o Paulo, que € o que me acompanha sempre, a principio
tudo normal, tudo tranquilo, tudo, mas eu sabia, o coragdo de mae sempre sabe. A principio
teve o diagnostico dele de altas habilidades, na época, ele sempre foi muito diferente das outras

criancas também. Ele teve diagnéstico de altas habilidades, at¢é mesmo o de TDAH, eles
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deixaram um pouco de lado, focaram muito na inteligéncia dele. E ao longo do desenvolvimento
dele, eu fui vendo muita coisa parecida comigo. E as vezes as pessoas falavam, vocé j& reparou
que seu filho, vocé tem caracteristicas muito parecidas com as do seu filho? Claro, gente, ¢
filho. E muitas vezes eu nao entendia. Mas quando ele veio para o UnB foi quando vieram as
questdes, justamente, muita questdo da socializagdo, e comegou a ndo ter produtividade. E ai
foi quando me chamaram, eu vim até aqui e eles encaminharam para o HUB [Hospital
Universitario da UnB] para que ele fizesse uma avaliagdo, porque a gente solicitou o
trancamento justificado do semestre. O médico que conversou com ele 14 no HUB, ele disse,
olhou para mim e falou assim, “vocé sabe que seu filho autista, né? Vocé precisa procurar um
acompanhamento.” Eu olhei para ele e falei assim, entdo, eu desconfiava, mas ninguém nunca
levantou essa hipotese.

E ai, nesse diagnostico dele, foi quando eu também estava passando por uma situacao
muito séria na escola de assédio moral, na época no trabalho, e estava fazendo acompanhamento
com psiquiatra, ¢ ai ele levantou a hipotese também de que era uma possibilidade de que eu
também, que eu tinha muitas caracteristicas que conversavam com autismo. Nesse periodo que
eu estava na escola, nessa briga toda, eu ndo pretendia naquele momento ir atrds do meu
diagndstico, porque eu estava mais preocupada no meu tratamento mesmo, porque eu entrei em
depressao por causa da questdo do assédio moral.

Fiquei um tempo afastada da secretaria. Hoje eu fui readaptada, né? Eu ndo gostaria de
ter sido readaptada, porque eu nao tinha motivo pra ser readaptada. Eu estava bem, trabalhando
com as minhas turmas e com as criangas, nao tenho problema nenhum com as criangas. Até
hoje, eu atendo as criangas tranquilamente. Meu problema foram os adultos. Principalmente o
preconceito. Principalmente a questao de achar que eu tenho que me adequar.

E ai eu procurei uma outra clinica, perguntei se tinha alguém que atendia, especialista
em Autismo. O pessoal da clinica disse que tinha, eu marquei. Ai fui consultar com o psiquiatra.
Em cinco minutos de conversa, ele olhando pra mim e me dizendo, “ndo, mas eu nao acho que
voce seja autista”. Eu falei, mas por qué? Vocé€ me ouviu por cinco minutos. E outra coisa, vocé
¢ especialista em autismo? Porque até agora vocé me disse coisas assim que € inaceitavel, ndo
¢ doenga, ja comega por ai, ndo ¢ uma doenga, outra coisa o que vocé ta falando ¢ capacitismo.
Vocé td me dizendo que por eu ter casado, estudado, vocé me diz que como eu sou casada,
trabalho e tudo, que eu nao posso ser autista? Entdo, isso € capacitismo. E ai ele, “¢ porque eu
ndo sou especialista, mas eu atendo”. Entdo, vocé vai devolver o meu dinheiro porque eu pedi

um especialista em autismo adulto.
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Na mesma clinica, pegaram o valor da consulta, passaram para a psicéloga que faz o
diagnostico. Fiz uma bateria de testes com ela, num periodo muito ruim, inclusive, porque era
um periodo de crise depressiva, ansiedade e tudo mais. E ai ela no dia de me entregar, eu
conversei com ela sobre a questdo do fenotipo ampliado, ela disse eu ndo tinha ouvido sobre
isso. E no final ela me disse isso, no dia da entrega do resultado, que talvez eu fosse, fosse isso,
fosse essa questdo do fendtipo ampliado, mas que ela ndo tinha visto os critérios para o autismo.
Ela viu a questao da depressao e ansiedade e TDAH. Sai de 14 muito indignada, fui direto ao
meu psiquiatra. Foi quando ele me perguntou, por que vocé foi fazer em outra clinica? Eu falei,
justamente para o resultado ndo ser tendencioso. Eu ndo quero um diagnostico. Eu quero saber
exatamente o que estd acontecendo comigo. E ai ele leu o relatorio. Quando ele leu o relatorio,
“aqui tem todos os critérios. Ela s6 ndo teve a coragem de colocar aqui o CID de autismo. S
i1ss0”. E ele foi lendo pra mim, tudo que ela colocou e falou, isso aqui ¢ do autismo, isso aqui o
que ¢ do autismo, isso aqui ¢ do autismo. Porque eram muitas coisas. Ele falou assim, ndo ¢
uma coisa apenas. S3o muitas coisas. E foi o meu psiquiatra quem deu o diagnostico, porque
ele falou assim, olha, todas as caracteristicas estavam ai.

O que faz diferenga pra mim ¢ o que eu falo, ¢ saber quem eu sou. Entender como ¢ que
eu funciono. Entender por que eu ndo consigo, por mais que ninguém seja igual a ninguém, mas
porque eu sou tao diferente das outras pessoas. Era pra mim, nao € pro outro. Mudou a forma
como eu me relaciono comigo mesma, de entender que eu nao sou um extraterrestre. De que eu
ndo sou obrigada a me encaixar, eu tenho a minha responsabilidade social, mas eu ndo sou
obrigada a me enquadrar naquilo que ¢ comum pra todo mundo. E que a sociedade, sim, ¢
obrigada a se adaptar. No meu caso, a minha questao hoje que eu sei, eu gosto muito de viver.
Eu gosto de viver, eu gosto de viajar, eu gosto de estar perto do meu filho, eu gosto de estar

com a minha familia. Eu gosto de... Eu gosto da vida.”
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Entrevistado 5 - 51 anos

Figura 8 — Rizoma do Entrevistado 5
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Fonte: Elaborado pela autora (2025).

Esse participante respondeu o e-mail da equipe do MAB que divulgou minha pesquisa
em sua base de dados. Ele concordou que eu recebesse seu e-mail, e, logo, fiz o primeiro contato
com ele. Pedi para marcarmos uma reunido on-line em que eu iria explicar toda a pesquisa. Ele,
rapidamente, me respondeu € marcamos o encontro 1 (um) no dia seguinte. Ele também me
contou brevemente como foi o seu processo diagndstico, e, ao apresentar a pesquisa, ele
concordou em participar. Marcamos o encontro 2 (dois) na UnB. Eu estava ligeiramente
nervosa, pois era o primeiro participante a entrevistar presencialmente. Cheguei cedo no Centro
Olimpico da universidade, preparamos a sala para recebé-lo, porém tivemos um contratempo.
Enquanto o aguardavamos, o local comecou a receber inimeros estudantes do ensino médio
para visitagdo. Com as atividades em desenvolvimento e o barulho das conversas nos corredores
ficar ali para entrevista estava insustentavel. Por sorte, naquela semana, eu tinha conseguido a
reserva de uma outra sala no Memorial Darcy Ribeiro. De forma muito rapida, pegamos todos
0s equipamentos e levamos para esse outro espaco. Avisei para ele que precisei alterar a sala

de ultima hora e estava muito preocupada se a mudan¢a do combinado iria causar algum
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incomodo. Ele respondeu no WhatsApp e pouco tempo depois chegou no novo local. Ainda
estavamos arrumando a sala. Pedi que aguardasse um pouco, enquanto isso ofereci um café e
ele aceitou. Como era a primeira vez que ligava a maquina de café¢ depois de varios meses
parada, ela demorou a funcionar. O nervosismo aumentava um pouco mais. Ele pareceu estar
tranquilo, e, passado um tempo, comegamos a nossa conversa. Ele me contou:

“Eu sou o mais velho de uma familia de trés filhos, né? Tenho 51 anos. Minha mae, ela
engravidou durante o namoro, ela teve que casar, apanhou quando estava gravida porque a
minha v6 descobriu e ela apanhou e teve que casar. E ai eu nasci. E ai a minha infancia foi uma
infAncia muito simples, ndo nos faltava nada. Mas a gente também nao tinha algumas coisas
que a maioria das criangas tinham. Entdo, a gente foi criado na periferia do Rio. E a minha
infancia foi uma infancia, do ponto de vista assim da interagdo, muito dificil. Eu tinha varios
apelidos, era vitima de bullying, naquela época ndo se sabia o que era isso, né? Nem se sonhava
que era isso. Entdo, eu apanhava muito na rua. Aquilo me deu uma revolta muito grande. Entao,
na verdade, eu tinha os amigos por conta do meu irmao. Porque o meu irmao, como ele ¢
neurotipico, entdo, ele era moleque mesmo de brincar e tal. Eu j& era mais, assim, cauteloso,
cuidadoso. Eu tinha medo de subir, de cair. E ai, a infancia foi se desenvolvendo.

A, quando acabei o ginasio, eu sempre tive notas muito boas, eu sempre tive um
destaque. Meu pai ndo podia pagar colégio particular para fazer o antigo segundo grau. Entao
eu fiz umas provas 14 e eu passei no concurso para o colégio para o CEFET do Rio. Entdo eu
fui fazer o CEFET do Rio e comecei a fazer eletrotécnica. Mas como tinha muita pressao para
nos 14, assim, meu pai dava muita pressdo. “Ah, com 18 anos o homem tem que estar
trabalhando”. E eu pensava 14 na frente de fazer Engenharia Elétrica ou Medicina. E eu tinha
receio de que como que eu vou me formar médico e comegar a ganhar dinheiro com 18 anos?
Nao tem como. Entdo, o que eu pensei. Bom, eu vou para as For¢as Armadas, ja que ele ¢
militar, 14 pelo menos eu tenho um soldo, que era baixo, mas era um soldo, e eu sai e vim de 14
com o emprego garantido. Fiz o concurso para a Escola de Sargentos da Aerondutica, passei,
fui, e ndo aguentei duas semanas 14. Com pressao, muita tortura fisica, tortura psicologica, e eu
na época tinha 15 pra 16 anos, ndo aguentei, sai. E ai, continuei estudando e fui fazer a academia
militar das Agulhas Negras. Os primeiros anos foram bem dificeis, né? Mas, assim, eu sempre
tive essas questdes sensoriais € tal, de interacdo, mas eu nao sabia o que era e eu era jovem.
Entdo, eu acho que a juventude, ela supera isso. Eu passei coisas que hoje eu ndo passaria,
coisas de tortura fisica, tortura psicologica, de sofrimento, que hoje eu ndo passaria. Também

pela questao da necessidade, mas pela questdo também da juventude. Entdo eu estudei, eu me
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formei, eu me formei oficial do Exército, fiquei 20 anos como oficial do Exército, depois eu
sai, que eu fiz um concurso, passei, eu sai, eu estou ha 13 anos 14 e a minha “vinganga”, entre
aspas, vamos dizer assim, foi ter estudado e ser bem-sucedido na vida e hoje ndo procurar
ninguém. E ai depois de tudo que eu vivi, eu passei a focar na minha vida mesmo, na minha
familia, minha filha, entendeu?

Assim, eu casei em 1998, a gente casou muito rapido, a gente se conheceu no Ano Novo
e casou no mesmo ano. Eu tinha 25, ela tinha 19 na época, eu tinha me formado na AMAM e
ai o primeiro local de trabalho como oficial, no interior de Sao Paulo. E 14, eu conheci a minha
esposa la. E depois de um tempo comegaram os problemas de relacionamento. Eu tinha um
temperamento muito explosivo, muito irritado, muito. Nao tinha muito filtro pra falar e nem
fazer as coisas, né? Eu fazia ou falava independentemente do que as pessoas iam achar. E aquilo
comecou a dar problema. Ao mesmo tempo também que eu tinha uma certa ingenuidade de
confiar nas pessoas. Chegou uma época que ela falou assim, “6, ou vocé se trata ou eu te largo”.
Af eu fui procurar uma psiquiatra. Ela comecou a me passar medicamento e fazia uma terapia,
vamos dizer assim. Passou algum tempo, ai eu fui trocando de médico, porque ndo dava certo
eu ia trocando. E como eu era militar, eu era transferido. Entdo, eu ia trocando. Mas assim, eu
ndo fazia terapia, eu ia em psiquiatra. E nessas sessdes de psiquiatra, ele atendia, mas ele
conversava um pouco também, fazia um pouco de psicologia comigo. Quando nos chegamos
aqui, ha 10 anos atrds, nds chegamos aqui em janeiro de 2015, ai eu continuei procurando
atendimento. Fui num psicologo aqui, que era carissimo, na época. SO que ai teve uma sessao
que eu fui 14, que ele chamou minha esposa pra ir junto. E ele falou assim, “vocés ja ouviram
falar sobre a sindrome de Asperger?” E eu falei, ndo. E ai ele comecou a falar o que que era.
Quando terminou a sessdo, a gente saiu, nds descemos pra tomar um café e ela falou assim pra
mim, “vocé percebeu que ele falou que vocé tem sindrome de Asperger?” Eu falei, “nao percebi
nada, ele ndo falou isso. Ele falou da sindrome de Asperger, mas ele ndo falou que eu tenho”.
Minha esposa disse, “ndo, ele ndo falou que vocé€ tem, justamente por isso, porque vocé tem e
voce ndo entendeu a conversa.” Eu falei, “mas ele tinha que ter sido claro comigo entdo.” Af na
outra sessdo eu voltei 14 e falei, “cara, ¢ o seguinte, o que que €?” Ele falou, “olha, ndo tem
como fechar o diagnostico agora. Se eu fechar o diagnostico agora, a sua esposa vai ter uma
carta branca pra deixar voce”. E ai eu fiquei com aquele negdcio na cabeca, com medo. Ai,
falei, bom, ele ndo quer me dar o diagnostico. E ai ndo vai sair disso, ta muito caro a consulta,
vou embora. Ai eu falei, ndo vou mais fazer terapia, ninguém acerta e chega. Nao da. Ai passou

uns trés meses, eu ia no plano [de saude] que eu estava tomando medicagdo, a medicagdo era
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para dormir e tirar um pouco da ansiedade. Ai quando eu cheguei no plano, eu falei assim,
“olha, eu queria ver se tem vaga com psicologo, mas eu queria um psicélogo homem.” E dai
foi, eu ia duas vezes na semana, t0 14 ha seis anos e meio, porque ai, com o tempo, ele fez alguns
testes sem eu saber, depois fez uns testes marcados, agendou alguns testes eu sabendo, e ai
passou um més um pouco, ele veio com o laudo e falou, “olha, o seu diagnostico € esse, vocé
tem autismo, nivel 1, e € assim, assim, assim, assim”. E ai aquilo foi um choque pra mim, foi
no final de 2018. Eu tinha 45 anos.

Com o tempo, ele foi desconstruindo algumas coisas da minha cabeca. Foi
desconstruindo, desconstruindo. Conseguimos ajustar as questdes do casamento, a gente
conseguiu chegar a um tempo comum. Eu comecei a me conhecer melhor, comecei a me
identificar melhor, comecei a identificar como eu percebo que eu td proximo de falhar, de pifar.
Entdo, eu cheguei no diagndstico por esse caminho. Mas eu vou te falar, eu dei sorte. Dei sorte,

porque foram 20 anos buscando terapia até dar certo.”
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Entrevistada 6 — 51 anos

Figura 9 — Rizoma da Entrevistada 6
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Ela me mandou mensagem no WhatsApp, disse que tinha recebido o diagndstico de
autismo em 2023, tinha 51 anos e gostaria de participar da minha pesquisa. Ela ficou sabendo
da pesquisa em algum dos grupos de WhatsApp em que participa. Tentamos marcar o Encontro
1 (um), mas tivemos alguns desencontros. Quando conseguimos, eu expliquei para a proposta
da dissertacao e do documentario. Ela me disse que precisava pensar um pouco sobre a decisao
de participar. Respeitei o seu tempo e disse que ela poderia me retornar quando decidisse.
Passados alguns dias, ela aceitou participar da pesquisa. Marcamos a data e ela me disse que
precisaria levar a filha de 5 anos. Eu informei que ndo havia problema, levei alguns lapis de
colorir e alguns desenhos. No dia ela chegou um pouco agitada, disse que nao gosta quando se
atrasa, eu falei que estava tudo bem, estdvamos com tempo tranquilo. Passados alguns minutos
iniciamos a nossa conversa:

“Eu tenho 51 anos, nasci em Sdo Paulo, moro em Brasilia desde os 11, entdo sou

brasiliense ja. Uma coisa que muita gente fala que tem saudade da infancia, eu ndo tenho. Eu
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tenho zero saudade. Eu tive uma educagdo pela cultura japonesa mais rigida. Eu, por sorte,
sempre tive facilidade na escola, entdo isso ndo era um problema tirar notas boas e tal. Mas era
mais uma menina isolada, né? Entao, em Sao Paulo eu estudava numa escola de japoneses e
mesmo |4 eu era mais isolada. Quando eu sai de 14, eu ja estava pré-adolescente, eu fui para o
Mato Grosso do Sul e eu era a Uinica japonesa da escola, entdo eu fiquei mais isolada ainda. E
a minha Uinica amiga, a unica menina que era um pouco mais préxima de mim era surda. Entdo,
éramos as duas minorias ali. Entdo, eu vim pra Brasilia quando eu tava com 11 anos, pré-
adolescente, na verdade. E aqui eu fui estudar numa escola grande, em que s6 tinha mais um
descendente japonés na turma, que era muito timido. E eu passei da 5% série até o final do 2°
grau muito isolada. Eu ndo entendi o que que acontecia, eu ndo entendi o porqué que eu tava
sempre sendo deixada de lado, mas essa foi uma sensa¢ao que me acompanhou a vida inteira.
Em termos de familia, as coisas melhoraram quando a gente chegou em Brasilia, na verdade.
Entdo aqui a gente teve mais acesso a tudo, informacao, educagao e satide. Como eu gostava de
atividades repetitivas, a musica foi um achado pra mim. Ent3o, eu comecei a tocar 6rgao na
época, eu tinha acho que uns 8 anos. Tocava piano. Entdo, com 14 anos, a dona da escola me
convidou pra dar aula 14. Entdo, eu j4 comecei a dar aula, e eu me lembro de dar aula assim, eu
tinha aula de manha na escola, ia correndo 14 pra escola, pra academia, eu dava aula de duas até
as 9 da noite. E eu chegava no fim do dia exausta, todos os dias. S6 que assim, com muita
energia de adolescente, mas mesmo assim eu chegava no fim do dia uma pilha zerada. Eu sei
que a profissdo de docéncia ¢ exaustiva, ela cansa muito, mas era uma sensac¢ao de ter drenado
mesmo. Hoje eu tenho essa sensacdo de vez em quando, quando eu excedo em algumas coisas
de sobrecarga sensorial, de interagao social. Agora, depois do diagndstico, eu entendi o que que
¢ 1sso e eu tenho tentado gerenciar de uma forma que fique bom pra mim, né? Entdo, essa foi
minha adolescéncia. Continuava o isolamento, ndo tive amigos, nem na escola, nem na musica.
A dona da escola, ela se aproximou muito da minha familia, em geral. Entdo, eu acho que ela
dava uma protegida, assim, sabe? Eu fiquei trabalhando nessa escola at¢ meus 18 anos.
Enquanto tava todo mundo indo pro show do Legido Urbana, indo pra show de rock, alguma
coisa, eu tava deitada na almofada ouvindo musica classica de fone de ouvido em casa, né?
Lendo, eu lia muito também.

Quando eu tinha 18 anos, como eu tive sempre muito problema de convivéncia com
minha mae, a gente brigava muito, eu ndo via a hora de fazer 18 anos pra sair de casa. Entdo,
eu fiz 18 anos, em fevereiro, em abril eu tava no Japao. Entdo, assim, eu, dos 18 aos 20, eu

fiquei fora do Brasil. S6 que ai quando eu voltei, eu ia passar um tempo no Brasil e estou
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passando esse tempo no Brasil até hoje, nunca mais sai. Entdo, voltei para a UnB, fui fazer
faculdade, fiz faculdade de musica, continuei dando aula. Viver como musicista, né? E ai, um
dia, eu cansei. Cansei da rotina. Cansei. E uma rotina puxada. Entdo, eu fiz concurso publico.
Com a ideia de ser uma coisa temporaria, pra depois voltar pra musica, ndo sei, alguma coisa
assim. E no fim, eu me descobri 14. Assim, achei uma coisa que... Eu gosto muito de fazer, me
da muito prazer, muita satisfacdo, me sinto util pra sociedade, pro pais e acho que vou me
aposentar la.

Eu fiz meu mestrado, terminou no inicio de 2013. No meio de 2011, finalzinho de 2011,
eu vi que eu estava tendo muita dificuldade de leitura, de compreensao do texto, de produgao
de texto. Eu fiz 1a na UFRJ, entdo era um esquema meio puxado assim, né, de produgdo mesmo.
Entdo, eu estava licenciada do trabalho, entdo eu estava por conta do mestrado, eu nao estava
dando conta de entregar os prazos que eram necessarios. E ai, eu tava chorando minhas pitangas
com um amigo, ¢ ai ele falou, “tem um livro pra te dar de presente.” Me deu um livro chamado
Mentes inquietas. Ai eu fui ler o livro e eu me vi toda 14, entdo fui atras do diagnostico, eu fui
sO no psiquiatra, ele confirmou o diagnostico de TDA [Transtorno do Déficit de Atencao].
Entdo, TDA eu sei desde 2013, fiz as pazes, arranjei minhas ferramentas pra lidar com ele.

E quando, ano passado, em 2023, eu gosto muito de podcast. E um dia eu vi 14, né, no
meu programa la de podcast, que o tema era autista, autismo. E eu falei, ah, nesse aqui eu ndo
quero ouvir nao. Pulei e fui ouvindo outros. E ai, tipo, sei 14, umas duas semanas depois, eu
tava lavando louga, entdo tava com a mao suja de sabao e voltou esse, né, que ele vai seguindo
na sequéncia 14, e voltou. Daqui a pouco eu pulo pro proximo. Entdo, fui lavando, s6 que ai
comegou o programa e eram duas convidadas, uma psicologa da TDA e outra psicologa autista.
Entdo, eu nem sabia que existia um autista adulto que trabalhasse, que tivesse uma vida
independente, que ele ndo precisasse de alguém 24 horas por dia com ele acompanhando. Entao,
j4 me chamou a atencdo e conforme elas foram respondendo as perguntas e conversando ali, eu
falei, nossa senhora, eu sou autista. Ai eu ja fago terapia, sei 14, desde os meus 25 anos, e nunca
nem um psicodlogo se quer perguntou ou desconfiava. Eu falei com a minha psicéloga, que
estava comigo naquela época, e ela s6 pds a mao no queixo e falou assim, “¢ melhor vocé
investigar isso ai.” Entdo, “vai atrds de uma neuropsicéloga”, eu nem sabia que isso existia
também. Eu fui atrds de uma neuropsicéloga, ficamos uns dois meses fazendo sessdes toda
semana, muitos testes, muitos testes, € em abril ela deu laudo com autismo, TDA, que eu ja
sabia, superdotacdo e dos ltimos seis meses daquela época, ansiedade e depressdo. Eu ja tinha

tido algumas crises de ansiedade e depressao, eu achava que era por conta de mil coisas. E, ao
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longo da minha vida, eu tive alguns episodios, mas eu tinha muito preconceito com psiquiatra,
com medicamentos e tal. Entdo, eu nem investigava. Nem ia no psiquiatra, ndo investigava, nao
fazia nada. Eu so6 fui na época do TDA, que eu precisava ir. Entdo, eu fui na neuropsicologa,
ela confirmou o diagndstico, E ai eu fui em quatro psiquiatras pra ver se era mesmo. E ai eu
falei, acho que entdo ¢ mesmo, né? De uma certa forma, eu queria que fosse. Porque eu fui atras
de informagao, fui pesquisar, e o diagnostico do autismo explicava muita coisa da minha vida.
Dava uma paz, assim, no coracao, sabe? De falar assim, ah, entdo tem um caminho aqui, tem
uma explicagdo, se tem uma explica¢ao deve ter ferramentas pra lidar com isso, né? E também
um autoperdao gigante, porque eu passei a vida inteira achando que eu era esquisita, eu acho
que era mesmo, mas que era culpa minha, né? E que eu ndo tinha amigos porque eu era chata,
ruim, burra, sei 14, alguma coisa. Eu me lembro, assim, olhando pra tras hoje, de diversas
situagdes em que eu certamente falei uma coisa muito estranha, muito esquisita ou muito fora
de contexto, alguma coisa assim. Eu lembro pela reagdo das pessoas, mas isso olhando pra tras.
E profissionalmente isso também, as vezes, ¢ um problema, mas, assim, eu sabendo do
diagnostico, eu fui 14 conversar com a minha chefe, com a minha diretora, elas foram muito,
muito, muito bacanas, me acolheram 100%. E até hoje elas estdo me dando as condi¢des que
estdo ao alcance delas pra que eu tenha uma vida profissional mais tranquila. Entdo, assim...

Em vérios aspectos, o diagnéstico foi um alivio, assim, sabe? E uma sessdo de alivio mesmo.”
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Entrevistada 7 — 52 anos

Figura 10 — Rizoma da Entrevistada 7
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Recebi o seu contato por meio da equipe do MAB. Em um primeiro contato que fiz por
e-mail, ela informou que teria disponibilidade, depois de alguns dias, para o encontro 1 (um).
Porém, s6 conseguimos marcar esse encontro depois de alguns meses. Apresentei a pesquisa,
ela fez alguns questionamentos, tirou algumas dividas e me disse que precisava pensar um
pouco mais sobre a decisdo de participar. Depois de uns dias, me retornou e disse que aceitava
participar da pesquisa, porém estava indecisa sobre o documentério. Pediu também o roteiro da
entrevista de forma antecipada. Enviei para ela e acordamos que poderiamos gravar a entrevista,
e, depois do documentario editado, ela poderia decidir se gostaria de manter ou ndo sua
participagdo. Assim fizemos. Marcamos o encontro 2 (dois) na universidade. Ela chegou com
antecedéncia e foi muito cordial. Iniciamos nossa conversa:

“Eu tenho 52 anos. Eu nasci numa cidade muito pequena, do interior do Rio Grande do
Sul. E tive uma infancia, assim, como ¢ que eu vou descrever, muito dentro de casa, muito

voltada para atividades, assim, solitarias. Eu aprendi a ler em algum momento, por volta dos 4
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anos, antes de ir para a escola, portanto. Entdo, a principal lembranga que eu tenho da infancia
¢ sentada em algum lugar lendo os meus livrinhos. E eu costumo dizer, depois que eu entendi
todo o processo, todo o diagnoéstico, esse percurso, quando eu vou rever, eu costumo dizer que,
de alguma maneira, eu acho que a literatura me salvou. Tanto porque me ajudava e me ajuda
ainda a me regular, me estabilizar, quando eu t6 numa situacdo de desconforto, quando eu to
num lugar que ¢ muito barulhento, por exemplo, alguma coisa desse tipo, me isolar pelo
intermédio da leitura, funciona bem. E também porque eu acho que durante a infancia isso me
ajudou, conforme eu fui crescendo, me ajudou também a preparar digamos, assim, aquilo que
eu precisava em termos de imitagdo, entender como € que o mundo funcionava, como € que as
pessoas pensavam, ou pelo menos imaginavam que podia ser assim, que as coisas
funcionassem.

Como eu fui alfabetizada, digamos, mais espontaneamente em casa, eu acabei indo pra
escola, ao invés de ir com 7 anos, eu fui com 5, 5 pra 6, 5 anos. Entdo, eu sempre fui a crianga
e depois, claro, adolescente, menor, mais jovem, menos desenvolvida, digamos assim, em
termos, se a gente pensar em fases de crescimento etc. Entdo, sempre foi muito dificil para mim,
porque eu nao me encaixava, ndo me encaixava porque eu tinha interesses diferentes, ndo me
encaixava porque enquanto, por exemplo, imagine vocé com 12 anos, todo mundo tinha 14,
com 13, todo mundo tinha 15. Entdo, eu tenho memorias assim, de muita dificuldade realmente
de estar com as pessoas, de me sentir pertencendo aquele grupo, tinha pouquissimos amigos e
amigas, assim, até hoje a Unica, s6 tem uma pessoa que sobrou nesse periodo de infancia e
adolescéncia, que ¢ uma amiga, que eu fiz na escola, e com a qual eu me relaciono até hoje,
mesmo morando longe. Eu acabei entrando na universidade com 16 anos. Foi assim, também ¢
um periodo em que eu comecei a perceber a dificuldade aumentando um pouco mais. Saber
como me comportar e, por outro lado, também eu percebi que eu comecei a, a notar com mais
clareza as exigéncias, digamos, assim, externas e a me cobrar desempenhos. Entdo, eu passei a
ter crises de ansiedade por volta dessa idade, 17 anos, por exemplo. Passei a ter momentos,
assim, de um rebaixamento do humor muito importante. Entdo, assim, eu nao queria sair da
cama, eu passava mal antes de fazer uma prova, apresentar trabalho era uma coisa, assim,
terrivel. Fazer trabalhos em grupo, por exemplo, sempre foi uma coisa dificil pra mim. Eu ndo
tinha grandes problemas de desempenho no sentido escolar, tirava notas suficientes, nunca tive
uma reprovac¢ao, nada disso. Mas o grau de desconforto e essa angustia comegou a se manifestar

de uma maneira muito mais aguda, eu diria.
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A primeira vez que eu fui para um acompanhamento psicoterapico e depois psiquiatrico
mesmo foi um pouco mais tarde, com 24, 25 anos. Eu ja tinha, portanto, concluido a graduagao,
estava fazendo ja o mestrado, que depois acabou virando um doutorado direto, porque essa era
uma possibilidade na Faculdade de Direito da Universidade de Sao Paulo, onde eu estudei. Eu
cheguei aqui em 2009, eu passei no concurso, acho que meu concurso foi em maio, em agosto
eu tava aqui assumindo, mas eu ja tinha uma historia profissional e comecei a dar aula também
muito cedo. Eu comecei a dar aula logo que eu me graduei, aos 21 anos, e depois dei aula em
varios lugares, depois do doutorado entrei em um programa de pos-graduacao, entao eu ja tinha
uma experiéncia, digamos assim, como professora, pesquisadora etc.

Eu tinha uma historia de diagnosticos. Bipolaridade, ansiedade, depressdo. Tinha
passado por N formas também de apoio de medicamentos. Normalmente, eles ndo funcionavam
bem. A partir de um certo momento, eu comecei a ter episdédios mais graves. E o ultimo
psiquiatra, que ¢ o que me acompanha até hoje, para o qual eu fui por volta de 2016, 2017,
quando eu tive uma dessas crises mais severas, ele foi me acompanhando, observando coisas,
testando também medicamentos, e de vez em quando ele comentava que era estranho, porque
eu nunca respondia do modo esperado para, digamos, assim, as medicagdes, as técnicas de
abordagem, o que fosse feito comigo nunca saia exatamente de acordo como que era esperado.
E ai a gente chegou a pandemia. E ai os atendimentos passaram a ser on-line. E eu lembro de
ele comentar alguma coisa comigo sobre como as pessoas estavam todas desconfortaveis, né?
As pessoas que ele atendia, pacientes, etc. estavam muito desconfortaveis com esse fechamento
da vida em casa. E eu lembro de ter brincado com ele, assim, o seu problema vai ser o contrario,
o seu problema vai ser me tirar de casa quando... E, claro, era uma época que a gente achava
que ia ser dois, trés meses, né? Quem esperava aquilo tudo. E ai eu ndo sei se isso deu um
clique, que ele ja vinha observando outras coisas, mas a partir dai ele me sugeriu entdo que se
a gente poderia fazer, se eu toparia, se eu poderia querer ou ndo, fazer uma avaliagdo
neuropsicologica. Na primeira vez que ele falou isso, eu achei completamente sem fundamento.
Me surpreendeu muito. E ai, o que ele me propos foi que eu lesse algumas coisas. Assim,
historias de vida, né? Eu visse alguns videos. E eu lembro de ter lido dois livros nesse primeiro
momento. Enquanto lia, eu ndo me identificava com tudo, mas fui me identificando com varias
coisas. E isso abriu um pouco a minha armadura, digamos, assim, né? Eu pensei, ndo, eu acho
que eu preciso entender melhor o que ta sendo dito. Entdo eu comecei a estudar também, 1i uma
outra autobiografia. E aos poucos ¢ como se essas pegas meio dispersas de informacao, elas

fossem, assim, se juntando e eu entdo retornei e disse que eu queria [fazer a avaliagdo
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neuropsicologica]. Eu ndo lembro quanto tempo eu levei, mas acho que mais de um més para
admitir a possibilidade de fazer a avaliagdo. E ai fui entdo para a avaliagdo neuropsicologica e
conforme a avaliagdo foi andando, eu fui me dando conta de milhares de coisas, assim, que eu
achava que todo mundo pensava assim, eu achava que todo mundo agia assim, pra mim era
uma surpresa quando algumas perguntas vinham, porque eu achava que aquilo era
absolutamente Obvio, assim, ndo tinha nem sentido ser perguntado. Entdo, eu fui
compreendendo também um pouco da minha histéria, das minhas dificuldades e quando saiu o
laudo, né, afirmando que eu tava no espectro do TEA, e as altas habilidades, eu acho que ja
estava um pouco mais preparada para entender do que a gente estava falando e o que isso
poderia fazer de diferenga na minha vida.

Eu acho que o principal ponto ndo é necessariamente uma mudanga externa, porque o
mundo continua sendo um lugar estranho. Com frequéncia, eu ndo estou confortdvel nos
ambientes, com as pessoas. Mas ter compreendido de onde isso vinha me ajudou a lidar com a
ideia de que eu tenho limites e eu preciso respeita-los, porque sendo eu adoeco, eu tenho crises
muito mais severas, muito dificil depois eu me reorganizar quando eu tenho uma crise. Entao,
eu comecei a lidar melhor com a ideia do que eu podia ou nao podia, ndo no sentido de estava
vetado, mas no sentido que até onde eu conseguia ir, nas minhas atividades, sobretudo
profissionais. E do ponto de vista mais pessoal, a entender também por que algumas coisas pra
mim eram tao dificeis e aparentemente para as outras pessoas eram tao faceis. Entdo, isso me
ajudou a entender também que ndo era uma questdo de culpa ou ndo, que era uma questdo dos
meus limites, nesse outro sentido também. E em lidando pouco a pouco com isso, eu acho que
eu consegui encontrar um jeito melhor de lidar com o cotidiano, porque hoje eu sei que eu nao
posso colocar muitas atividades juntas, eu sei que eu ndo posso aceitar muitos convites,
inclusive sociais, entdo se eu consigo distribuir isso, eu consigo fazer mais coisas, inclusive

agradaveis, de uma maneira mais agradavel pra mim e ter uma convivéncia.”
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Entrevistada 8 — 52 anos

Figura 11 — Rizoma da Entrevistada 8

DIMINUICAO DE
_ ATIVIDADES

@ PSIQUIATRA
DIAGNOSTICO

=t

IDENTIFICACAO

ATIVIDADES
SOLITARIAS

INTERAGAO
COM IRMAOS

ENTREVISTADA 8

52 ANOS
DESEJO DE
SERVIDORA PUBLICA
S -
J TRABALHO

Fonte: elaborado pela autora (2025).

Recebi um e-mail seu dizendo que tinha o diagnostico de autismo, 52 anos e queria
participar da pesquisa. Marcamos o encontro 1 (um) e ela me contou de forma breve que o
diagnostico tinha sido recente, ainda estava processando toda aquela informagdo. Marcamos
duas vezes o encontro 2 (dois), mas houve desencontros e tivemos que remarcar. Na terceira
vez, conseguimos nos encontrar. Ela chegou na universidade, aparentava ligeiramente nervosa.
Iniciamos a nossa conversa, mas foi preciso fazer alguns momentos de pausa durante a
entrevista. A emo¢ao quando algumas palavras foram ditas foi intensa. Ela respirou do lado de
fora da sala, na varanda tinha uma vista bonita para o Lago Paranod. Ofereci um cha de
camomila. Aguardamos o seu tempo. Ela retomou. Quase sempre respondia de forma bem
direta. E ela me contou sua historia:

“Tenho 52 anos e a minha infancia foi marcada por muitos momentos de atividades
individuais e solitdrias. Mas eu ndo me sentia solitaria. Eu me sentia bem daquela forma,

conseguia desenvolver as atividades com criatividade, tinha uma historia. E eu também nado
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deixava de ter interagdo, porque eu tinha meus irmaos ¢ amigos da escola. Consegui chegar na
adolescéncia, mas a infancia foi bastante dificil por conta dos meus irmaos. Meu irmao mais
velho era muito agressivo e sobrava pra mim, enquanto meus pais nao interferiam muito. Na
adolescéncia isso se agravou como se fosse permitido pelos meus pais. Entdo, a adolescéncia
foi bem complicada, ndo me sentia compreendida. SO queria me tornar adulta logo e, assim, ja
vinha me preparando precocemente. Desde os 15 anos, eu ja sabia que queria ser servidora
publica, ja sabia como funcionava o sistema de trabalho no setor privado. Tive uma amiga que
me mostrou os detalhes. Desde entdo, procurei o estudo técnico-administrativo. Entrei na
faculdade ja pensando nisso também. Aos 19 anos eu ja estava concursada.

Acabei experimentando um pouquinho na Psicologia, na Administracdo, conheci um
pouquinho no Direito, mas foi na Educagao Fisica que eu firmei o pé. Formei na Educagao
Fisica, depois fiz especializagdo em Gestdo Universitaria, porque estava na universidade.
Depois eu fiz outra especializacdo em Educacdo Fisica, mestrado e agora o doutorado, que tive
que abrir mao. Ja trabalhava 40 horas aqui na universidade, tinha pouco tempo para estar com
os amigos. Entdo, encarei assim: tenho poucos amigos, mas eu tenho a familia, meus amigos
de trabalho, amigos da faculdade, entdo pra mim tava tudo ok, tava suficiente.

Entdo, dada a minha condigdo de estresse, eu tava me sentindo exausta, uma mistura de
fase do climatério com a atencdo do doutoramento. E eu ndo sei se tava juntando tudo isso.
Entdo, caiu a ficha de que poderia ser mesmo a exaustdo. Exaustdo ¢ comum em TDAH. Sera
que eu sou TDAH? E nessa investigacdo, acabou que deu autismo e eu ainda continuei
inconformada. Ainda acho que tenho TDAH. O psiquiatra me passou alguns testes
neuropsicologicos e os resultados, para mim, foi um choque. Porque como ¢ que uma pessoa
autista consegue chegar na maneira que eu cheguei, assim, de trabalho, familia, relagdes, mas
s6 que sdo peculiaridades. E ai, quanto mais eu fui cavando, buscando, conhecer sobre o
autismo, eu fui me identificando. E algumas coisas me chocaram.

Porque até entdo eu achava que tudo era normal, que eram desafios da vida. Mas, na
verdade, eram pesados demais. Conheci os limites. Eu passei por uma fase de transi¢ao
recentemente por causa da exaustdo. Entdo, eu diminui a quantidade de atividades. Antes eu
dava aula no horario do almogo, no intervalo do trabalho 40 horas semanais. E eu tiro o horario
do almogo pra atividade fisica e a noite, depois do expediente, eu ainda dava mais aulas. S6 que
abri mao da atividade do horario do almogo para poder descansar e estar mais disposta a noite.
Entdo, a fase de transi¢@o ¢ porque das 40 horas, hoje eu faco teletrabalho, entdo segunda, quarta

e sexta eu trabalho no laboratdrio, terca e quinta eu trabalho de casa. Trabalhar em casa tem
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sido muito bom porque eu consigo ter tempo para a descompressio. E tentar regular
organicamente e emocionalmente, porque no ambiente de trabalho tem muita interagdo e
barulho. Tudo isso me cansa, além do normal.

Depois do diagnostico, entender o autismo me fez perceber que tenho muitos limites
que nao respeitei, que ndo me respeitei. Mas eu ndo desconsidero o fato de ter desafiado, porque
hoje eu posso dizer que eu conquistei muitas coisas e ndo existe conquista sem batalha. Entao,

eu conquistei.”
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Entrevistada 9 — 53 anos

Figura 12: Rizoma da Entrevistada 9
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

O seu contato veio por meio da equipe do MAB. Depois de alguns meses, conseguimos
marcar nosso encontro 1 (um) pelo Google Meet. Expliquei a pesquisa, ela tirou algumas
duavidas, me contou como tinha sido o seu processo diagnostico e disse que gostaria de
participar. Conseguimos encontrar um horario em comum e ela se disponibilizou a ir até a
universidade para gravarmos. No encontro 2 (dois) chegou, quando chegou na universidade me
mandou mensagem. Fui até a entrada para busca-la. Ela estava falando ao telefone, aparentava
estar resolvendo alguma questdo. Apods terminar a ligagdo, me cumprimentou sorrindo e fomos
até a sala de reunido. Conversamos um pouco, ela assinou os termos. Acomodou-se na cadeira
e assim comegamos a entrevista. Ela me disse:

“Moro em Brasilia, tenho 53 anos. Nasci em Brasilia também, eu sou a sexta de sete
filhos. A minha infancia foi uma infancia relativamente sozinha. As histérias que me contam,
porque eu nao lembro, eu lembro pouquissima coisa da minha infancia, mas pouquissima. Eu

fui uma crianga muito criada, vendo televisao, aprendi um monte de coisa na época com o Vila
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Sésamo, Sitio do Pica Pau Amarelo etc. Eu tive muita dificuldade com a escola, muito mesmo.
A1 eu lembro que me colocaram numa escola. Dava até pra me levarem, s6 que eu fazia tanto,
tanto problema que meus pais resolveram me colocar na van escolar, na Kombi na época, para
ver se era melhor ndo me deixarem na porta da escola. Ela escutava os meus berros do sexto
andar, os meus berros dentro da Kombi ao sair da quadra. No primeiro semestre, me tiraram da
escola, porque eu realmente ndo ficava. Eu sempre tive muita dificuldade de fazer amizades.
Eu morava num prédio e eu morei la uns quatro a cinco anos. Eu lembro que eu fui conhecer
alguém, tipo ja tinha uns trés anos que eu morava, porque a irma da esposa do meu irmao, irma
da minha cunhada, ela era uns dois, trés anos mais velha que eu, um dia ela foi 14 pra casa pra
passar o dia. Ai ela falou, “a gente vai descer.” Ai ela conheceu alguém, conheceu uma menina
que ai me apresentou e que depois eu comecei a conhecer, isso dai eu devia ter uns 10 anos de
idade, 8 anos. Eu adorava brincar com bonequinhas. Eu até tive uma Suzi, mas a minha paixao
era a Fofolete. SO que era interessante porque uma caracteristica que eu lembro quando comecei
a brincar com a minha filha, isso dai ficou claro pra mim. Eu nunca gostei, eu nunca construi
narrativas, eu gostava de arrumar. Eu montava tudo. Ai, quando tava tudo montado, eu parava
de brincar. Eu sempre tive uma ou duas melhores amigas. E eu acho que através delas ¢ que eu
tinha os demais.

Eu tava terminando o ensino no médio, foi uma época que meu pai, por questoes
financeiras e de vida, ele mudou para o Espirito Santo. No ano que eu terminei, eu nao queria
ir. Eu fiquet, nossa, eu ndo conseguia me imaginar saindo de Brasilia, saindo do meu territorio,
sabe? Morei um tempo com o meu irmao. Ai logo, depois de alguns meses, eu fui dividir uma
casinha de fundo com uma amiga e o marido dela. Eu comecei a fazer faculdade assim que eu
sai do segundo grau, Administracdo. Eu nunca soube o que eu queria fazer da vida. No meio do
terceiro semestre, larguei. Continuei trabalhando. Ai, quando abriu o concurso para o banco, eu
falei, vou passar. Eu tirei uns dias de férias. Ai, eu passei. [Depois de um tempo] eu fui fazer
um curso no SENAC, de operador de micro. E eu adorei aquilo. Adorei. Ai eu ja emendei com
o curso de Logica de Programacgao. Isso dai foi final de 1994. Ai, inicio de 95, eu ja estava ha
trés anos no banco. Fui fazer Ciéncia da Computacdo na [Universidade] Catélica. Gosto do que
eu faco. O trabalho ndo é um peso pra mim. E uma area, é um dos aspectos da minha vida que
eu digo que eu gosto porque eu acho que assim, puts, eu acho que isso eu sei fazer bem-feito.
Entendeu? Me d4 um quentinho no coragao.

Quando eu fui trabalhar seis horas, era justamente porque [sic] a maternidade, mais do

que quando eles eram pequenos. A medida que meu filho foi crescendo, foi ficando mais
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complicado. Ele foi muito dificil de adaptagdo no jardim de infancia, muito dificil. E quando
ele comegou a vida escolar, ai que complicou mais ainda. Entdo, quando ele tava na primeira
série, era uma escola publica, mais de uma vez me chamavam, e eles queriam porque queriam
que eu levasse no neuropediatra. Ai fui na psicopedagoga, ele fez psicologo [sic], ele fez
fonoaudidlogo [sic], ai foi o diagnostico do TPAC, que ¢ o [Transtorno] do Processamento
Auditivo Central, e a vida foi seguindo. Ai veio a pandemia. A pandemia pegou justamente a
adolescéncia dos meus filhos. Ele estava com 13, 14 anos. Foi muito complicado pra ele. Eu ja
estava numa depressdao, que eu nao sabia. E ai ele me pediu pra que ele voltasse para o
psicologo. E foi essa psicologa que foi a virada de chave. Na terceira sessdo com ele, metade
da sessdo ela pediu pra ele me chamar e sair. Ai ela virou, ela sabia como ¢ que eu tava tdo
arrasada, ela ja veio com tudo pronto, chegou a emocionar. Ela virou, olha, ta aqui o pedido,
pra vocé fazer uma avaliacdo neuropsicoldgica nele. Nessa clinica tal faz [sic], faz pelo
convénio, tem hordrio no dia e tal, as 18 horas, tudo que vocé€ precisa fazer é levar ele
presencialmente, porque ndo da pra fazer remoto. Ai ele foi fazer, ai veio o TDAH, o pedido
pro TPAC, ele ja tinha o diagndstico, ja tinha feito até muitas sessdes de fono e um indicativo
de TEA. Ai eu fui no psiquiatra infantil, teve algumas sessdes e veio o indicativo do “TEA 17
dele. Ai eu comecei a estudar, ai virou um hiperfoco meu. E cada vez que eu estudava sobre
crianca, de vez em quando eu encontrava umas pinceladas sobre o adulto, porque quase nao
tem material. E eu me via muito no Pedro. Muito. A medida que o Pedro foi crescendo, eu me
via muito nele. E as dificuldades que ele foi tendo, eu também me via. E as pinceladas que eu
via do autismo adulto, eu virei: “Caracolos!” A minha dificuldade de comunicagdo. os meus
hiperfocos.

O mundo comecgou a melhorar para o lado dele, inclusive na escola, pequenas
adaptagdes. Ai eu fui buscar a minha neuroavaliagdo. Eu tenho TDAH com predominancia em
desaten¢do mais forte do que o dele, tem tipo uns indicativos assim. Fui fazer o TPAC também.
E ai veio também o TEA, ai eu comecei a investigar, e realmente o “TEA 17, como ele. Entao,
essa questao de trabalho, dessa area de tecnologia, essa dificuldade de comunicagdo, essa
facilidade de pegar padrdes, que isso na auditoria ¢ muito bom, um sistema, as solucdes, a lidar
com a légica, que seja na programacao ou seja com a loégica de um fluxo, pra mim € uma coisa
muito tranquila, que sdo caracteristicas de um TEA né. Talvez eu pudesse até ter explorado isso
mais se eu tivesse tido um diagnéstico antes. Entdo, assim, e hoje esse diagnostico, o que que
mudou? O que que fez quando eu tive? Eu comecei a me desculpar um pouco. Isso dai foi um

ponto muito importante pra mim. Eu acho que no relacionamento, principalmente com o meu
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marido, ele comegou a entender que eu ndo to brigando. E que as vezes eu sou muito chata com
algumas coisas, que eu posso até tentar amenizar, mas tem algumas vezes que ¢ dificil pra mim,
entendeu? E o fato de eu falar séria, eu ndo t6 brigando, s6 t6 falando séria. Eu tenho muito
receio da invalidacao, daquela coisa assim. Ah, mas hoje todo mundo ¢ autista. Vocé nao ¢
autista, vocé ta aqui, vocé casou, vocé teve filhos, vocé trabalha, vocé toma conta de uma casa.
T4, eu faco isso. Mas o quanto que muita coisa que eu ndo consigo ou nao consegui foi por
conta do TEA. E, assim, eu ndo quero... Eu acho que nao ¢ questao de ter do, ¢ s6 compreender,
entendeu? Sim, eu sou estranha em varios aspectos. E, de repente, hoje eu ndo me incomodo
mais de ser estranha. Entdo, hoje eu entendo que ta bom. Eu sou assim, € uma caracteristica.

Algumas coisas eu realmente me preocupo em trabalhar melhor.
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Entrevistado 10 — 57 anos

Figura 13 — Rizoma do Entrevistado 10
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

A minha amiga que me auxiliou na divulgagcdo da pesquisa nos grupos de pessoas
autistas no WhatsApp me mandou mensagem e disse que uma pessoa do grupo gostaria de
participar da pesquisa e compartilhou seu telefone. Mandei mensagem para ele me apresentando
e pedi que fizéssemos o encontro 1 (um) de forma on-line. Ele informou que para ele seria
melhor se pudesse responder as perguntas de forma escrita. Contou que as conversas costumam
deixar ele mais ansioso, ele possui TPAC e as vezes ¢ dificil de entender algumas palavras.
Conversei que, nesse primeiro encontro, seria importante fazermos on-line para que ele
conhecesse todas as etapas da pesquisa para poder decidir. Informei que ele poderia manter a
camera desligada e responder no chat, caso preferisse. E se ele concordasse em participar depois
dessa apresentacdo, ele poderia responder por escrito, fariamos essa adaptagdo. Ele ficou de
pensar e depois me mandou mensagem aceitando o encontro on-line e disse que se percebesse
que algo estava afetando as respostas dele poderiamos mudar de estratégia. Conseguimos

marcar um dia, porém ele ndo estava se sentindo bem e remarcamos. Nesse encontro on-line,
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ele ligou a camera, se apresentou para mim e conversamos sobre a pesquisa e a possibilidade
do documentario. A conversa fluiu bem e ele disse que precisava pensar sobre participar da
pesquisa e do video. Depois de uns dias, ele me mandou mensagem no WhatsApp e concordou
participar da pesquisa respondendo as perguntas por e-mail. Inclusive indicou outra pessoa
autista para que eu entrasse em contato. Encaminhei o TCLE, ele assinou e depois enviei por
e-mail o roteiro de perguntas. Deixei-o a vontade para responder no tempo dele, ja que estava
no inicio da coleta, ele poderia responder tranquilamente. E, assim, ele me contou sua historia:

“Tenho 57 anos e nasci em Jacarepagua, no Rio de Janeiro. Vivi 14 até os 10 anos,
quando me mudei para Niterdi, onde passei a maior parte da minha adolescéncia e inicio da
vida adulta, principalmente no bairro de Santa Rosa. Meu desenvolvimento motor e linguistico
foi lento; s6 comecei a andar e a falar aos 3 anos de idade. Nesse mesmo periodo, descobri
minha paixao pela arte.

Cresci com minha irma mais velha e primos, que considerava irmaos. Por ser o cagula,
eu me sentia um pouco excluido e encontrava refiigio nos quadrinhos. A solidao nunca foi um
problema, pois a arte era minha companhia. Minha vida mudou quando conheci o marido da
minha tia materna, que, como ninguém, percebeu meu talento e me incentivou com materiais
de desenho. Lamentavelmente, ele foi assassinado em um assalto quando eu tinha 7 anos.

O desenho sempre foi meu refiigio e minha forma de expressdao. Aos 12 anos, minha
habilidade com o lapis ja me rendia admiracdo e se tornou minha profissdo. A arte me trouxe
reconhecimento e me ajudou a superar dificuldades na escola, sendo fundamental para construir
minha identidade.

Sempre me considerei uma pessoa honesta, quieta e bondosa, mas essa autopercepgao
contrastava com minhas relagdes sociais. Eu ndo entendia por que nunca era convidado para
eventos familiares ou encontros de amigos. As poucas amizades que tive se mostraram baseadas
em interesses, nao em afinidade.

No trabalho, sempre fui reconhecido pela competéncia, mas também era chamado de
“estranho” e “doido”. Perdi meu ultimo emprego em 2019 e, desde entdo, ndo consegui uma
nova colocagdo, o que resultou em depressao e ansiedade.

Com o tempo, percebi que algo nunca esteve certo em minha vida. Eu sentia dificuldades
académicas, de comunicagdo e socializagdo, mas, apesar de consultar varios profissionais,
nunca recebi um diagnoéstico definitivo.

Tudo mudou quando conheci minha esposa, uma pedagoga que se especializou em

psicopedagogia e neuropsicologia. Através do trabalho dela com criangas com necessidades
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especiais e do diagnostico de autismo do meu neto, comecei a notar semelhangas entre meu
comportamento e o deles.

Intrigados, buscamos uma avaliagao neuropsicologica completa. Os resultados foram
surpreendentes: TEA, Transtorno de Ansiedade Generalizada (TAG), Altas
Habilidades/Superdotagdao (AH/SD), TPAC e um QI de 138, além de depressdo severa.

Inicialmente, o diagnéstico trouxe um alivio momentaneo, uma justificativa para minhas
diferencas. Criei uma pagina no Instagram para compartilhar minha experiéncia, como uma
forma de justificar meu comportamento ¢ em busca de apoio, mas a rejeigdo aumentou € o
isolamento se aprofundou. Entrei em um luto profundo; minha criatividade desapareceu e a
simples ideia de usar o computador me causava angustia. Isolei-me de todos, evitando até
eventos familiares para os quais minha esposa era convidada.

O diagnostico recente mudou minhas relagdes interpessoais; sinto que algumas pessoas
me evitam ou me olham diferente, o que me deixa triste e confuso. Tenho me esfor¢ado para
me conhecer melhor e respeitar minhas limitagcdes. Nao sinto necessidade de contar a todos
sobre o autismo, mas respondo com sinceridade se me perguntam.

E dificil aceitar o autismo como parte da minha vida. Frustram-me as dificuldades que
ele traz e ndo concordo com a romantizagdo do transtorno. Mesmo com um nivel de apoio
considerado baixo, os desafios didrios sdo reais € impactantes.

Apesar de tudo, supero os momentos mais criticos e, a cada dia, sinto-me mais forte. A
luta continua, e a lembranca do passado, embora assombre, serve como um lembrete da minha

resiliéncia.”
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Entrevistada 11 — 57 anos

Figura 14 — Rizoma da Entrevistada 11
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Recebi o seu contato pela equipe do MAB, marcamos o encontro 1 (um) e ela me contou
um pouco sobre o seu processo diagnostico, informou que estava aposentada, mas que estava
cursando uma nova graduag¢ao e, assim, tinha algumas limita¢des em relacdo aos dias e horarios.
Durante o encontro, ela me disse que precisava pensar sobre a sua participacao e me retornaria.
Encaminhei os termos para ela com calma e depois de uns dias, ela me disse que aceitava
participar da pesquisa. Até conseguirmos agendar a entrevista, ela estava de férias da faculdade.
Fizemos o encontro no meio da manha de uma sexta-feira 14 na UnB. No dia, ela chegou
acompanhada do filho e estava ligeiramente nervosa, pois havia pegado muito transito. Ela tinha
me dito que transito e barulho eram questdes que a deixavam desorganizada. Ela ficou no jardim
do lado de fora do local por um tempo, quando ela retornou, disse que estava mais tranquila.
Iniciamos a nossa entrevista, porém tivemos outros imprevistos. Durante a nossa conversa,
comegou a ter barulho de reforma no espago. Paramos a entrevista, eu conversei com 0s

trabalhadores, perguntei se poderiam aguardar um pouco até¢ terminarmos a entrevista. Mas nao
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tivemos muita colaboragdo. Na retomada da entrevista, teve alguns outros barulhos. Perguntei
se ela queria interromper para continuarmos outro dia e ela informou que poderiamos continuar.
Foi uma sensa¢ao um pouco desconfortdvel, tentei ser mais objetiva nas perguntas. Finalizamos
a entrevista e ela comentou que iria para casa, precisava descansar, a intensidade daquela manha
exigia descanso. No outro dia mandei mensagem, perguntei como ela estava, ela disse que ainda
precisava de um tempo para descansar. Trocamos mais algumas mensagens, ela comentou que
iria viajar nos proximas dias e seria um bom momento para o descanso. Sobre sua historia, ela
me contou:

“Tenho 57 anos, caminhando para 58, depois de alguns meses. Nasci aqui em Brasilia,
né? A minha infincia, eu passei uma parte, até¢ onde a memdria vai, uma parte no Cruzeiro, pra
onde muitos funcionarios da época, de baixo escaldo, foram morar 4. Depois, meu pai vendeu
um apartamento, nos tinhamos, e mudamos pra Planaltina, que ¢ do outro lado, bem longe. Dai
um tempo, minha mae faleceu. Ento, esses fatos sdo importantes a destacar, porque em torno
desse morar em Planaltina, a perda da minha mae me impactou muito. Eu diria que minha
infancia foi marcada por contradigdes entre uma infancia muito pobre materialmente, apesar do
meu pai ter um emprego como motorista, ele era muito desorganizado financeiramente, era uma
época de economia instavel. Por outro lado, foi uma infancia muito rica em termos de
experiéncias, principalmente experiéncias com meio ambiente, meio ambiente natural, que era
minha fuga. Planaltina era uma cidade do interior. Entdo, eu tomei banho de rio, eu subi muito
em arvore, eu comi muita fruta no pé. Entdo, sdo dois mundos que, de alguma forma, estdo
dentro de mim. A parte triste, tudo, essa € passado. Essa eu superei. Estudei, trabalhei, superei.
Hoje, pude dar uma infancia rica para os meus filhos. Nao posso voltar atrds na minha, mas
pelo menos para os meus eu dei. Eu fui uma crianga que fantasiava muito, muito. Tudo era um
motivo de fantasiar. Sentar num campo aberto assim, ficar olhando as nuvens, e as nuvens
passando, e as arvores, € subia em arvore. Era 0 meu mundo. Entdo, nesse ponto, ela foi muito
rica.

Adolescéncia ja foi outro choque, né? Que ¢ quando vocé ¢ chamado para um mundo,
que voce estd num mundo isolado, um mundo da fantasia infantil, que todo mundo, olha que
linda essa menininha, ela s fica quietinha ali, a cabecinha rodando a mil, mas ela esta quietinha,
nao esta incomodando, entdo fica ali no fundo da sala ali, tem boas notas, ndo perturba, nao
incomoda, mas chega na adolescéncia, de alguma forma, além das questdes proprias do corpo,
ha um movimento de que vocé tem que sair desse seu mundo. Minha filha, vocé ndo pode ficar

s6 no quarto lendo. Minha filha, o que esta acontecendo? Deixe de ser preguicosa, deixe disso.
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Entdo as cobrancas comegaram, comegaram os sofrimentos, associado ainda aquela familia
disfuncional que ela sé piorou.

Eu fui reconstruir a minha familia quando eu conheci o Carlos, que tem sido o meu
suporte principal desde entdo. O Carlos eu conheci aqui na UnB, ele era estudante, e, de alguma
forma, nds colamos um no outro, do tipo assim, eu tenho algumas habilidades, eu s6 preciso de
alguém que segura a minha mao e vamos juntos. E estamos juntos até hoje. Muito, muito forte.
Além de termos construido, em termos materiais, construimos algo legal, moramos bem, tudo.
Temos dois filhos.

Eu entrei pra UnB, foi um processo muito dificil, eu estudei na escola publica, na época
0 ensino, o que hoje € o ensino médio, a gente vai no segundo grau, eram 0s cursos técnicos e
eu fiz o curso de técnico no secretariado, porque era o curso possivel. Era o curso noturno e
durante o dia eu fui estagiar, até fui parar numa biblioteca, na Biblioteca da Caixa Econdmica.
E ai eu fui trabalhar nessa biblioteca, 14 eu tive contato com profissionais, mulheres
maravilhosas. Eu perdi minha mae cedo, mas, ao longo da minha vida, eu tive inimeras figuras
femininas que me ajudaram a seguir em frente. E 14 eu fui conviver com pessoas que falaram,
ndo, vocé tem tudo a ver com essa profissdo, vai fazer Biblioteconomia na UnB. E eu vou fazer
Biblioteconomia na UnB. Claro que ndo foi de uma hora pra outra, eu tive que focar nos estudos,
eu tive que me disciplinar, porque eu ndo tinha bagagem pra entrar na UnB. Na mesma época
que eu fiz o vestibular que eu fui aprovada, a UnB abriu uma sele¢ao publica para auxiliar de
biblioteca e ai na medida que eu estou estudando para um e para o outro, eu passei nos dois.
Quando eu conclui o curso, também saiu o concurso publico para bibliotecario da UnB, passei.
E também me preparei e passei para o da Camara dos Deputados. Ai foi quando eu sai da UnB
e fui para a Camara.

Eu me aposentei precocemente, mas eu estava no limite, eu ainda ndo tinha meu
diagnostico, eu ndo sabia o que estava acontecendo comigo. Mas eu vivia um cansago, uma
desesperanca tao grande. E os Ultimos anos na Camara nao foram faceis, do ponto de vista de
situagdoes. Quem acompanha a historia politica recente do pais sabe o que aconteceu. Era muito
barulho. Muito ruido. Muito, muito. Até hoje eu tenho aquela experiéncia, ¢ muito forte em
mim. Tinha dia que eu saia querendo chorar. Mas tem uma coisa que eu sou boa de criar
estratégias para ir sobrevivendo. E eu fazia o qué? Eu saia da Camara e ia caminhando até a
rodoviaria. Isso foi durante anos, gente. Estava chovendo, abria minha sombrinha. E esse
caminhar, eu ia melhorando. De forma que quando eu chegava na rodovidria e adentrava o

metrd, eu ja estava mais acalmada. Ai eu aposentei em 2019 porque eu gostava do trabalho que
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eu fazia. Eu sempre gostei de trabalhar com informagdo. Mas esse cansago, que eu ndo sabia de
onde vinha, eu tratei durante oito anos com um psiquiatra. Ele chegou a uma hipotese
diagnostica que eu tinha uma depressao leve. Tomei muito antidepressivo, que s6 me deixava
meio assim passadona, mas o cansaco em si, naquilo que realmente eu tinha que lidar, eu nao
mexia, que era justamente o excesso de estimulos, de sons, de tudo. Nisso o meu filho comecou
a ter adoecimento mental. Ele ndo podia ficar sd6. Eu falei, eu vou ficar com vocé. Ai, quando
chegou a hora que falou assim, vocé ja pode aposentar. Eu posso aposentar e eu aposentei. E
foi uma coisa muito boa, foi bom pra ele, porque eu pude ajuda-lo com todo o suporte que ele
precisava de terapias de varios profissionais e foi bom pra mim, porque no processo de tratar
meu filho eu descobri realmente o que estava acontecendo comigo, que ndo tinha nada de
depressdo, ndo tinha, era s6 aquele cansago cronico. que te tira a alegria de viver, mas que se
voce souber cuidar, a alegria vai voltando, volta, ndo ¢ exultante.

Até meu filho me surpreendeu, porque eu sentia que ele tinha, desde crianga, eu o sentia
diferente. Assim como eu me sentia uma pessoa diferente. O porqué dessa diferenga, o porqué
essa sensacao de ndo pertencimento. E uma das coisas mais fortes € essa de voc€ ndo, eu nao
pertenco aqui, eu ndo pertengo a esse grupo, eu ndo pertengo aquele. Toda vez que tentam, que
se cria um rotulo, que vocé tenta pegar pra vocé, né€, o que vocé quer participar de um grupo,
tem alguma coisa, ndo €, ndo ¢, ndo ¢. Nao existe. Esse ndo-lugar ¢ muito, ¢ muito estranho,
né?

Mas foi a partir do meu filho, foi pra ajuda-lo. Ela era neuropsicologa. Ela tem uma
clinica que lida s6 com criangas, principalmente criangas do espectro. Quando eu a procurei,
primeiro ela trabalhou com o meu filho. Eu perguntei do ponto de vista ético, se poderia ser
comigo, ela falou, “para o diagndstico, eu posso”. E ai ela teve que estudar, teve que se preparar
e fez isso para fazer o meu diagnostico. Ela foi muito ética desde o inicio, muito correta, sabe?
Quando vocé volta no tempo que vocé faz sua retrospectiva de vida, vocé vé que em varias
situagdes o seu autorrespeito desapareceu, voc€ se propds a situagdes arriscadas nesse
movimento de ndo estar se aceitando, de desconhecimento, vocé se coloca em situagdes onde
até a questdo do seu autorrespeito, ele fica meio esquecido. Mas o autorrespeito, o autoperdao.
Eu sempre me achei uma pessoa muito dura, por gostar de querer as coisas assim, assado.
Sobretudo me respeitar e ndo ser como elas, eu ndo vou ser, eu ndo. E também um certo
empoderamento no sentido de exigir também que as pessoas me respeitem. Me respeitem. Nao

fagam chacota com meu jeito. Meu jeito de ser. Eu ndo aceito mais.”
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Entrevistada 12 — 62 anos

Figura 15 — Rizoma da Entrevistada 12
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Fonte: elaborado pela autora (2025).

Recebi o seu contato por meio de uma outra pessoa que me auxiliou na divulgacao da
pesquisa. A coleta de dados estava quase finalizando e eu nao tinha encontrado pessoas idosas
com o diagnostico. Ela foi a primeira e a inica durante o processo de coleta. Pedi para fazermos
um encontro on-line para que eu pudesse explicar melhor os detalhes. Neste encontro ela me
contou um pouco como foi o diagndstico e estava insegura em participar da pesquisa. Deixei-a
a vontade para pensar. Depois de um pouco mais de um més, mandei mensagem e perguntei se
ela havia pensado a respeito. Ela aceitou participar, mas ainda estava insegura. Falei que
poderiamos conversar e ela teria acesso ao trabalho de forma antecipada, caso decidisse por nao
participar, eu me comprometia a retirar o contetido do trabalho, ndo tinha problema. Ela assentiu
e marcamos o encontro 2 (dois). Neste dia, ela chegou com um sorriso e olhar muito amoroso
e me cumprimentou. Eu estava ligeiramente nervosa, era a ultima entrevista. Iniciamos a
conversa € houve um certo barulho do lado de fora da sala. Interrompi para ver o que era e

depois retomamos. Ela comecou dizendo:
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“Tenho 62 anos hoje, acabei de fazer. E eu tenho pouca memoria da minha infancia,
entdo falar dela ¢ falar de algo assim muito quase desconhecido. Eu lembro de alguns eventos
pontuais, mas sao tao poucos que eu acho que eu poderia numera-los. O que eu me lembro ¢
que eu sempre vivi como crianga no mundo, como se fosse um mundo a parte. Entdo € como se
fosse um mundo a parte, eu e eu, e 0 meu mundo. Entdo, o que que isso acarretava pra mim?
Nada, se fosse s6 eu. Mas no convivio com os primos, por exemplo, ai as dificuldades
apareciam. Mas talvez as pessoas achassem que eu era chata, que eu nao gostava deles, que eu
ndo queria estar com eles. Mas tudo que eu queria era estar lendo, quando eu lia, brincar de
alguma coisa, sempre manual, eu sempre fui muito manual. Ou quieta, simplesmente, parada
no quarto ou em algum lugar da casa. Isso pra mim era tranquilo, ndo era sofrido. O sofrimento
sempre foi, na minha experiéncia, o que as pessoas esperavam de mim, o que eu nao tinha pra
dar. E isso acarretava os julgamentos, essa pior parte de ser diferente.

Quando que eu percebi que eu era exageradamente eu, sozinha, no inicio da
adolescéncia, quando entdo todo mundo tem seus grupos, né? Quando as pessoas querem que
vocé esteja naquele grupo, E ai, eu ndo conseguia. Simplesmente ndo conseguia. Era como se
ndo fosse algo natural pra mim. Eu tenho algumas amigas proximas. Mas porque elas vieram
me buscar. Porque elas se aproximaram de mim. Pelo fato de serem pessoas com quem eu tive
uma afinidade, essa amizade perdurou. Entdo, essa coisa do ser diferente passou a se
transformar em ser esquisito. Me emociono, né? Porque ai na adolescéncia isso marca bastante.
E ai vocé diz, por que fez assim? O que esta acontecendo comigo? E ndo ha respostas, ainda
mais naquela época, que era a década de 70, mais ou menos. Ai ali eu comecei a ter essa
sensagao de ter alguma coisa muito diferente comigo. Nao era acessivel fazer terapia, entdo nao
era algo também que fizesse parte do meu universo.

E ai eu fui crescendo e eu tive a sorte de ser reprovada na oitava série. Eu digo sorte
porque ai eu mudei de escola. E ao mudar de escola, eu encontrei uma amiga muito querida,
que ¢ minha amiga até hoje. [Ela se emociona.] Eu ndo sabia que eu ia chorar. Nunca imaginei
que isso podia ta tao a flor da pele ainda. Mas ela, ela se aproximou de mim, ela foi muito
querida, ela ¢ uma pessoa muito querida. E ela, com o jeitinho dela, me trouxe para uma turma
que ela tinha de adolescentes. E eles eram adolescentes muito especiais, porque eles nao
julgavam. Eu ndo me senti julgada, eu ndo me senti observada, de jeito nenhum. Pelo contrario,
eu me senti muito aceita. Mas a minha interacdo com eles era sempre diferente.

Mas eu sempre me lembrei dos lockdowns de como que € passar, eu costumo usar uma

figura de linguagem que € entrar num quarto pequeno que ¢ super desconfortavel que ndo tem
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porta, nem janela, entdo, ¢ como se eu quisesse sair daqui mas eu nao conseguisse. Eu ja passei
um més no lockdown, um més sabendo, porque eu sei que eu nao to6 conseguindo interagir, que
eu nao t6 conseguindo... Eu continuo funcionando, funcionalmente. Entdo, se eu tenho que
trabalhar, eu trabalho, se eu tenho que lavar uma louca, eu lavo, se eu tenho que olhar uma
crianga e olho, mas ¢ como se eu me fechasse de um jeito que eu ndo sei qual ¢ o caminho de
saida.

E eu sempre tive muita facilidade de me autoeducar. Entao, qualquer assunto que eu
tivesse interesse, eu ia atras, € mesmo que eu nao fizesse um curso, eu aprendia idiomas, depois
de mais velha, medicinas alternativas, medicina chinesa, biomagnetismo, medicina germanica,
técnicas em psicologia, que ¢ ai que eu comecei a fazer psicologia, que eu queria me aprofundar.
Entdo, tudo isso eu acho que foi assim, uma maneira de lidar com essas minhas caracteristicas
esquisitas. Mas se voc€ perguntar para as pessoas que me conhecem, se vocé€ observou alguma
coisa em mim, assim, que diria que ela é esquisita, provavelmente poucas pessoas diriam,
porque eu consigo mascarar esse meu jeito. E eu consegui fazer isso a partir da terapia mais
velha. Eu percebi que eu precisava olhar para mim como eu era e gostar de mim, como eu era.
Ou pelo menos, se eu ndo gostasse, entender que isso ndo era um erro, um defeito ou algo, era
simplesmente eu.

Em 2017, final de 2017, eu estava contando pra essa colega minha de trabalho como era
cansativo, como era desgastante esse lugar. Ainda mais que eu tinha na época uma equipe sob
a minha supervisao, e eu queria tornar tudo mais leve pra equipe toda. E ai eu tava conversando
com ela, como eu tinha um esfor¢o que eu tinha que fazer, e ela tava fazendo um curso de
psicodiagndstico, e ela, entdo, falou pra mim, eu tenho uma leve suspeita ja ha muito tempo
desde que eu te conheco, voc€ ndo quer fazer o teste, né, e ela fez até para o curso mesmo, ela
tinha que aplicar e tal, e ela falou, vocé faz. Sempre foi caro, né? Sempre foi dificil. E ai, quando
chegou o resultado, eu ndo acreditei, porque eu tinha uma ideia estereotipada de autista, né?
Apesar de que na infincia eu lembro que eu tinha estereotipias. Uma era de s6 ficar com a
cabeca baixa olhando para o chido, e a outra era contar as coisas. Entdo, se eu falasse algo, eu
contava silabas e tinha que terminar em um niimero impar. Se ndo tivesse, eu modificava a
frase, porque era pra terminar em nimero impar. Mas era a inica coisa que eu podia identificar,
ou talvez esse meu isolamento também, mas eu ndo entendia e eu fui estudar sobre autismo e
ai sim eu comecei a entender. Agora ndo sou esquisita, agora sou sO diferente. Tenho um
funcionamento diferente da mente, né? Por isso que algumas pessoas dizem, “ah, esse negdcio

de diagnostico, ele fecha muito a pessoa e determina quem a pessoa € e cria esteredtipos”. E eu
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digo, “pode”. Mas também pode trazer uma sensagao pra pessoa de libertagdo, dessa sensagao
de ser estranha, de ndo conseguir fazer aquilo que todo mundo consegue. De ser como todo
mundo é. E vocé ndo é. E vocé ndo ¢ sem saber por qué. E vocé nao ¢ mesmo se esforcando
muito pra ser. Entdo, foi libertador de um lado, mesmo que primeiro eu nao tenha acreditado e
tenha pensado, eu devo ter feito alguma coisa errada aqui. Mas depois que eu fui estudar, eu fui
me percebendo. Ai eu fui percebendo que eu ndo era uma autista de nivel de suporte 3, nem 2,
que eu era 1.

Viamudanca do acolhimento de um com o outro. Até porque eu ja tinha feito Psicologia
e eu ja estudava muito e algumas abordagens sdo bem humanistas, entdo eu ja conseguia me
acolher, mas o diagnostico, ele me trouxe a sensacdo de me compreender, porque ¢ diferente
voce se acolher ou vocé fazer terapia para poder se adaptar melhor ao ambiente social, que ja
te alivia alguma coisa, mas ndo alivia o peso da sensacdo de a palavra correta pra mim ¢
esquisita. Ser esquisita. Entdo, o autismo me colocou num lugar em que eu olho o autista
diferente. Funcionamento diferente. Funcionamento neuroldgico, fisioldgico, psiquico, tudo s6
¢ diferente. Entao, eu comecei a poder me olhar assim. Entdo, isso me tornou uma pessoa mais
amorosa comigo mesma.

Entdo, o diagndstico me trouxe esse alivio, essa sensacao de respiro e dizer, ta tudo bem,
td tranquilo. E trouxe também essa facilidade de poder dizer pra quem tem algumas
caracteristicas que ta tudo bem. E s6 encontrar o equilibrio, o jeito de lidar, o acolhimento
proprio, a generosidade consigo mesma. Entdo, isso também me transformou, aumentou ainda
mais essa minha capacidade de dizer, “vocé ndo € esquisito. N@o se sinta esquisito”. Porque
uma coisa que eu acho que as pessoas, o0 mundo todo precisava saber € que ndo ¢ justo, ndo ¢
correto, ndo ¢ humano vocé ver uma pessoa funcionar diferente de vocé e vocé ter julgamentos

a respeito dessa pessoa. Nao faz sentido, porque todos somos diferentes.”
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4.3  Um percurso pelo autismo ao longo da vida
Nessa andlise de dados foram produzidos trés temas que possuem subtemas
relacionados. Os temas fornecem uma interpretacao dos varios relatos que foram categorizados

segundo a analise tematica.

Quadro 7 — Tema 1 e seus subtemas

Tema 1: Subtemas

Diagnostico (compreensdo de si e
mudangas)

Vivéncias no autismo: identidade, desafios, percepgdes | Autismo em mulheres

e estratégias Bullying, Estereotipos, Estigma e

Discriminagdo

Estratégias para viver.

Fonte: elaborado pela autora (2025).

Tema 1: Vivéncias no autismo: identidade, desafios, percepcdes e estratégias

Refletindo sobre as histérias de vida dos participantes, suas experiéncias, todos
relataram aspectos positivos e negativos. Neste primeiro tema que analiso, destaco vivéncias
do autismo que cruzam suas historias de vida. Como foi utilizado o sofiware Nvivo para
codificar todas as entrevistas, dou inicio a esta andlise com uma nuvem de palavras a partir dos

trechos codificados dentro do tema 1 (Figura 16):

Figura 16 — Nuvem de palavras — Tema 1
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Fonte: elaboragdo feita pela autora no software Nvivo.
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Percebe-se que a palavra Diagndstico foi a que teve maior repeti¢do dentro deste tema.

Assim, comegaremos nossa analise por este subtema.

Subtema 1.1: Diagnostico (Compreensao de si e Mudancas)

Esse subtema do diagnostico ¢ algo bem importante relatado pela maioria dos
participantes, pois para alguns foi um momento de fato explicar as caracteristicas que muitos
deles consideravam como “estranhas” ou “esquisitas”, além de explicar diversas situacdes que

vivenciaram.

O diagnostico do autismo explicava muita coisa da minha vida. Dava uma
paz, assim, no coragdo, sabe? De falar assim, ah, entdo tem um caminho aqui,
tem uma explicagdo, se tem uma explica¢do deve ter ferramentas pra lidar
com isso, né? E também um autoperddo gigante, porque eu passei a vida
inteira achando que eu era esquisita (Entrevistada 6).

Pelas historias de vida, verifica-se que 50% dos participantes buscaram o proprio
diagnodstico a partir do processo diagnodstico dos seus filhos ou neto. Quanto os demais
participantes, eles iniciaram a investigacdo por questdes vinculadas a saude mental e aos
relacionamentos pessoais. Apenas uma participante teve a investigacao do diagnostico a partir

do acompanhamento psiquiatrico em razdo de ja ter uma deficiéncia intelectual associada.

Ai a doutora falou assim, “vamos fazer uns exames ai que eu té achando que
tua irmd tem alguma coisa a mais, né?” [...] Ai, fez os exames e tudo, foi onde
ela descobriu o autismo dela. Era autista. [...] Foi uma surpresa, né? [...] essa
médica comegou a fazer o desmame da medicagdo. Entdo, se foi por causa
disso, ndo sei explicar. A gente so sabe que ela melhorou uns 70% depois que
ela saiu daquele tanto de remédio que ela era dopada (Entrevistada 3).

Outras pesquisas qualitativas, realizadas em outros paises, com participantes autistas
acima de 40 anos, também evidenciaram o sentimento de compreensao de si, de autoaceitacao
com o diagnostico (Viner et al., 2024; Wilson et al., 2022). Em um estudo apenas com mulheres
autistas, os autores exploraram como o diagnostico pode influenciar a autocompaixdo. E

podemos observar quando participantes deste estudo relatam “autoperdao” (Entrevistados 6, 9

e 11), “autorrespeito” (Entrevistados 7 e 11) “generosidade consigo mesma” (Entrevistada 12).

Entdo, o diagnostico me trouxe esse alivio, essa sensa¢do de respiro e dizer,
td tudo bem, ta tranquilo. E trouxe também essa facilidade de poder dizer pra
quem tem algumas caracteristicas que td tudo bem. E so encontrar o
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equilibrio, o jeito de lidar, o acolhimento proprio, a generosidade consigo
mesma (Entrevistada 12).

Autoaceitag¢do, autoperddo, autorrespeito, quando vocé volta no tempo que
vocé faz sua retrospectiva sua vida, vocé vé que em vdrias situagoes o seu
autorrespeito desapareceu, vocé se propds a situagoes arriscadas nesse
movimento de ndo estar se aceitando (Entrevistada 11).

Mas nem sempre o diagnodstico vem acompanhado imediatamente dessa sensacdo de
compreensdo, em alguns casos, os participantes relatam o luto, como observado no relato do
entrevistado 10, sobretudo pela falta de aceitagdo por parte da sociedade. Como trazido pela
autora autista Giovana Nicolau et al. (2025), reconhecer-se como autista pode ser assustador,
doloroso, angustiante. Em uma sociedade que ndo reconhece as diferengas e que pressionam
pessoas a terem um comportamento padrdo, a experiéncia de pessoas atipicas pode ser

extremamente desgastante e debilitante.

No inicio, o diagnostico me trouxe um alivio momentdaneo. Achei que teria
uma justificativa para minhas diferencas. Como se estivesse pedindo
desculpas por ser “estranho”, criei uma pdgina no Instagram para
compartilhar minha experiéncia, esperando encontrar apoio. A realidade,
porém, foi outra: a rejei¢do que ja sentia aumentou, e me senti ainda mais
isolado. Entrei em um profundo luto (Entrevistado 10).

Aqui, a cartografia pode nos ajudar a pensar essas questdes. Com a Filosofia da
Diferenga, proposta por Gilles Deleuze, a diferenca entdo deve ser considerada como um
elemento central do mundo, ressignificando olhares e praticas para o reconhecimento da
diferenca e da diversidade como uma marca da condicdo humana (Medeiros; Sousa; Soares,
2023). A Filosofia da Diferenga se coloca em uma perspectiva que visa superar a concepgao
homogeneizadora de um modelo ontoldgico universal de perfeicao ao qual todos devem buscar
(Medeiros; Sousa; Soares, 2023). Assim, a diferenga ndo ¢ vista como algo que se desvia da
norma, mas, sim, como uma poténcia criadora. E podemos entender que o processo diagndstico
do espectro autista para os nossos participantes criou varios sentidos para a existéncia deles,
passando por uma compreensdo de uma forma singular de existir no mundo, mas que o encontro
com o outro, com esse mundo que nem sempre respeita e compreende o diferente, pode causar
alguns sofrimentos.

Entender a diferencga autista € a chave para uma sociedade mais inclusiva, compreender
o0 espectro em toda sua multiplicidade. Alguns participantes até comentaram sobre o desejo de
querer melhorar a compreensdo de outras pessoas sobre o autismo, assim o aceite em participar
desta pesquisa e de outras foi o que motivou esses participantes — “é por isso que eu aceitei,
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para que as pessoas pudessem compreender que existe uma pessoa além do autismo, além das
doencgas raras e que é uma pessoa que tem potenciais e que todo mundo tem potencial”
(Entrevistada 2).

O movimento da neurodiversidade somado a Filosofia da Diferenca tem uma poténcia
ainda maior, visto que em vez de enxergar a diferengca como um problema a ser corrigido, a
neurodiversidade celebra a singularidade de cada mente e defende que o autismo, assim como
outras variacdes neuroldgicas, faz parte da riqueza da diversidade humana (Nicolau et al.,
2025).

Com as falas dos participantes a respeito do processo diagndstico, me vi atravessada
pelo pensamento e obra da pesquisadora negra brasileira Neusa Santos Souza (2021), Torna-se
negro. E aqui pego licenga para fazer uma analogia, pois vi varias linhas que atravessam a
construcdo subjetiva dos participantes autistas, em contraposi¢do ao modelo biomédico da
deficiéncia. Souza (2021) destaca que uma das formas de exercer autonomia € possuir um
discurso sobre si, sendo significativo e fundamentado no conhecimento concreto da realidade.

Ela destaca:

Saber-se negra € viver a experiéncia de ter sido massacrada em sua identidade,
confundida em suas perspectivas, submetida a exigéncias, compelida a
expectativas alienadas. Mas também, e sobretudo, a experiéncia de
comprometer-se a resgatar sua historia e recriar-se em suas potencialidades
(Souza, 2021, p. 46).

Podemos dizer que os participantes autistas viveram ou ainda vivem pressionados a se
encaixarem em um mundo neurotipico, a viverem expectativas que lhes foram impostas, a
mascararem caracteristicas para serem aceitos socialmente. Souza (2021) afirma que ser negro
¢ tomar posse dessa consciéncia e criar uma consciéncia que reassegure o respeito as diferengas
e que reafirme uma dignidade alheia a qualquer nivel de exploragdo. Assim, ser negro nao €
uma condigdo dada, a priori. E um vir a ser. Ser negro é torna-se negro. Nessa mesma analogia,
o diagndstico de autismo € um vir a ser, ¢ olhar para a propria historia e criar formas possiveis
de viver nesse mundo, ja o torna-se autista ¢ uma luta pelo respeito a diferenca. Como também
¢ uma das propostas da autora Giovana Nicolau et al. (2025), o processo de fornar-se autista
passa, necessariamente, pelo reconhecimento das barreiras sociais impostas aos autistas € no
auxilio na constru¢do de consciéncia politica e de narrativas autistas insurgentes.

Assim, destaco algumas falas importantes para compreensao desse processo torna-se

autista:
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Entdo, isso também me transformou, aumentou ainda mais essa minha
capacidade de dizer, vocé ndo é esquisito. Ndo se sinta esquisito (Entrevistada
12).

Queria um mundo melhor, um mundo mais inclusivo, que entenda o nosso
funcionamento. Foi quando eu fui atrds do diagndstico, mais por conta da
minha filha mesmo [...] quando ela chegasse a minha idade, espero que ja
exista um mundo que tenha menos preconceito, que tenha mais abertura. [...]
Entdo eu sei que até os meus ultimos dias eu vou ter que lutar pelo meu direito
de ser uma pessoa diferente [...] de ser uma pessoa que ndo se encaixa no
padrdo e que ndo quer se encaixar no padrdo (Entrevistada 2).

Entender as outras pessoas, respeita-las, mas sobretudo me respeitar e ndo
ser como elas, eu ndo vou ser, eu ndo. E também um certo empoderamento no
sentido de exigir também que as pessoas me respeitem. Me respeitem. Ndo
fagcam chacota com meu jeito de ser. Eu ndo aceito mais (Entrevistada 11).

E eu ndo vou dizer que eu tenho orgulho de ser autista ndo, sabe? Mas hoje
eu tenho orgulho de ser quem eu sou. Uma coisa que eu nunca tive. Nunca
tive (Entrevistada 6).

Podemos dizer que o processo ftornar-se autista ¢ complexo e possui inumeras
dimensdes, sociais, culturais, pessoais, historicas. Neste percurso estamos analisando as linhas
presentes nesta configuracao rizomatica do ser dos participantes. O processo diagndstico € uma
dessas linhas na construcdo da identidade e subjetividade deles, mas ¢ fato que cada um
experiencia de modo muito particular o seu processo de tornar-se autista.

Todavia, encontramos em alguns relatos que, apds o diagnostico, muitos participantes
comecaram a estabelecer limites para o seu autocuidado, principalmente com atividades que

exigem interacdo social e um desejo de autorrespeito.

Subtema 1.2: Autismo em mulheres

Silvia Orra (2024), em seu livro O autismo em meninas e mulheres: diferenca e
interseccionalidade, problematiza que durante anos os protocolos de diagnodstico tém se
debrugado em informagdes majoritariamente masculinas sobre o autismo, tendo gerado uma
negligéncia nas pesquisas sobre as singularidades das meninas e mulheres autistas. Quando se
tem uma deficiéncia intelectual associada, essa dificuldade de identificagdao do espectro autista
em mulheres pode ser maior ainda (Orru, 2024). A cuidadora da entrevistada 3 (trés) relatou no
momento da historia de vida que uma médica psiquiatra foi quem identificou tragos autisticos,
depois de muitos anos de acompanhamento em outras instituicdes. Uma das caracteristica
encontradas na entrevistada 3 (trés) e outras entrevistadas relataram € a pouca interagao social,

o que pode ser socialmente aceito e esperado de mulheres. Assim, devemos ver com atengao os
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aspectos culturais dentro de um sistema patriarcal em que as mulheres sdo ensinadas a serem
mais timidas, sensiveis, emocionais e intuitivas, enquanto homens sdo ensinados a serem
pragmaticos, analiticos e a ndo demonstrarem sentimentos, pois algumas peculiaridades e
caracteristicas do autismo em meninas ¢ mulheres podem ser negligenciadas, fazendo com que

elas sejam diagnosticadas tardiamente ou ja na idade adulta (Orrt, 2024).

Na verdade, ela fala muito pouco. Vocé tem que estar perguntando,

perguntando, porque bater papo mesmo, saindo dela, ndo existe (Entrevistada
3).

Vocé esta num mundo isolado, um mundo da fantasia infantil, que todo
mundo, “olha que linda essa menininha, ela so fica quietinha ali”, a
cabecinha rodando a mil, mas ela esta quietinha, ndo esta incomodando,
entdo fica ali no fundo da sala ali, tem boas notas, ndo perturba, nao
incomoda (Entrevista 11)

Outras participantes também relatavam que possuiam bom desempenho escolar, o que
ndo suscitava preocupacdes por parte da escola, mas a interagao social e o isolamento marcavam

suas trajetorias de vida.

Eu, por sorte, sempre tive facilidade na escola, entdo isso ndo era um
problema tirar notas boas e tal. Mas era mais uma menina isolada
(Entrevistada 6).

Eu sempre tive muita dificuldade de fazer amizades (Entrevistada 9).

Pesquisas indicam que as mulheres tendem a camuflar socialmente as caracteristicas do
autismo e isso pode ter um impacto significativo, fazendo com que o diagndstico seja feito
tardiamente, ja na idade adulta, e como consequéncia ter um maior sofrimento pela auséncia de
apoio e tratamento adequado as suas necessidades (Cook ef al., 2021; Orrg, 2024) A
camuflagem ou masking refere-se ao emprego consciente ou inconsciente de estratégias
comportamentais e cognitivas especificas usadas por pessoas autistas para se adaptar ou lidar
com o mundo social predominantemente nao autista (Cook et al., 2021). Assim, identificamos

nas falas das entrevistadas esse tipo de caracteristica de mascaramento:

Mas pra mim foi uma libertagcdo, porque eu vivia dentro de personagens,
entdo era assim, era muito desgastante (Entrevistada 2).

Eu entendi ao longo desse percurso ¢ que a gente constroi, para poder
sobreviver no mundo, mascaras. E elas sdo necessarias. Eu acho que eu
nunca vou conseguir estar completamente sem uma mdscara, especialmente
nos ambientes que exigem uma certa postura, como sdo os ambientes de
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trabalho. Mas carregar essas mdscaras é muito cansativo. As vezes é penoso
(Entrevistada 7).

Muitos de nés mascaramos, na verdade, o que a gente é, pra poder estar em
um grupo (Entrevistada 12).

Orra (2024) destaca que o ato de camuflar ndo deve ser interpretado como falsidade ou
“dupla-personalidade”, mas sim como um modo de sobrevivéncia dentro do contexto em que
se estd inserido. Esse mecanismo de defesa é frequentemente acionado com o objetivo de
atenuar ou esconder tragos autistas, até mesmo para alcancgar aceita¢ao social. Para isso muitas
mulheres recorrem a imitacdo. Uma das entrevistadas, por exemplo, relatou que, por meio da
leitura de livros, conseguia entender como o mundo funcionada e, assim, imitava certas formas

de agir:

Costumo dizer que, de alguma maneira, eu acho que a literatura me salvou.
Tanto porque me ajudava, e me ajuda ainda, a me regular. E também porque
eu acho que, durante a infancia, conforme eu fui crescendo, me ajudou
também a preparar, digamos assim, aquilo que eu precisava em termos de
imitagdo, entender como é que o mundo funcionava, como é que as pessoas
pensavam (Entrevistada 7).

Alguns estudos apontam que as meninas e mulheres sdo mais propensas a apresentar
problemas internalizantes do que os meninos € homens, como questdes de ordem emocional, e
também a ter caracteristicas fora dos dominios centrais do autismo, assim, essa seria uma das
explicagdes possiveis de subdiagnodstico de autismo em mulheres (Duvekot et al., 2016). Um
estudo identificou que mulheres autistas vivenciam mais situagdes de depressdo, ansiedade,
transtornos alimentares do que homens autistas (Sedgewick; Leppanen; Tchanturia, 2021).
Nesta pesquisa, a grande maioria das participantes relataram crises e situagdes de depressao,
ansiedade, inclusive de ideagdo suicida, conforme relatos a seguir, que nao serdo identificados

por se tratar de um tema sensivel e buscando resguardar o anonimato ainda mais:

A partir de um certo momento, eu comecei a ter episodios mais graves com
ideacado suicida.

Eu acho que eu tenho vivido nesse limiar de ansiedade ou de depressdo a
minha vida inteira.

Eu tive depressdo em varios periodos da vida, por questoes autolesivas, de
cortar, morder, bater a cabega [...] E eu nunca falava sobre isso.
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Eu ja estava numa depressdo que eu ndo sabia [...] eu também [tive] o
diagnostico de depressdo no final de 2022.

Um estudo identificou que entre as causas especificas de morte observadas entre pessoas
autistas o risco de doengas do sistema nervoso e suicidio eram grandes, sendo o risco de suicidio
significativamente mais elevado entre o grupo de alto funcionamento, aqueles considerados de
nivel 1 de suporte (Wise, 2020). Ainda, foi identificado como possiveis causas que poderiam
contribuir para esse risco estariam o distanciamento social, falta de rede social e
vulnerabilidades psicoldgicas (Wise, 2020). Portanto, se faz necessario um acompanhamento
mais proximo das questdes relacionadas a sauide mental das pessoas autistas.

Além das questdes emocionais, um tema pouco explorado em pesquisa com mulheres
autistas foi identificado neste estudo: relatos sobre as percepgdes da menopausa no cotidiano

das participantes.

Eu ndo sei te dizer o que da menopausa estd me afetando (...) E tanta coisa
acontecendo ao mesmo tempo (Entrevistada 9).

E dificil descrever como uma imagem, mas é como se de vez em quando eu
estivesse com a minha mente nublada. Eu tenho que fazer um esfor¢o muito
maior pra compreender alguma coisa, eu tenho que fazer um esfor¢o muito
maior pra estar bem o suficiente, eu me sinto muito mais cansada,
infinitamente mais cansada. Mesmo fazendo todos os acompanhamentos,
fazendo inclusive a reposi¢do hormonal (Entrevistada 7).

Entdo, dada a minha condi¢cdo também, assim, de estresse, eu tava me
sentindo exausta, uma mistura de fase da menopausa, né, fase da idade
(Entrevistada 8).

Uma pesquisa identificou que a menopausa, em mulheres autistas, exacerbou os desafios
existentes em relacdo as fungdes executivas, as experiéncias sensoriais € que as taxas de
ansiedade, a depressao, o distirbio de sono sdo maiores entre mulheres autistas na menopausa
(Benevides et al., 2024). Dessa forma, a falta de suporte profissional adequado e de
conhecimento sobre a condi¢do autista pode impactar negativamente a experiéncia de mulheres

nesse periodo de transicdo da menopausa.
Subtema 1.3: Bullying, esteredtipos, estigma e discriminagio

As praticas de discriminacao, preconceitos € estereotipos contra pessoas com deficiéncia

tem um nome — capacitismo. Ja a discriminag@o baseada na idade se chama idadismo. A medida
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que se envelhece, o capacitismo e o idadismo podem estar interligados e pesquisas demonstram
que os sentimentos gerados por essas discriminagdes podem causar um isolamento social,
prejuizos a saide mental, sobrecarga e pode aumentar o risco de suicidio (Gendron et al., 2024).

Na fala dos participantes identificamos:

A gente tem deficiéncia invisivel, ¢ muito dificil, as pessoas ndo nos enxergam.
Hoje eu escuto coisas que me ofendiam, as vezes ofendem um pouco, a pessoa
fala assim, mas nem parece, ndo parece. E cada nivel de suporte do autismo
tem as suas dificuldades (Entrevistado 5).

o mundo todo precisava saber é que ndo é justo, ndo é correto, ndo é humano
vocé ver uma pessoa funcionar diferente de vocé e vocé ter julgamentos a
respeito dessa pessoa. Ndo faz sentido, porque todos somos diferentes
(Entrevistado 12).

O que é ruim que enfrentamos na sociedade é o preconceito das pessoas,
porque assim o autismo ndo é uma doenga. Nos temos o nivel de suporte 1,
nivel de suporte 2, nivel de suporte 3, e para algumas pessoas da popula¢do
o autismo so é para aquela pessoa que tem, alem do autismo, outras
comorbidades, que tem o nivel de suporte 2, nivel de suporte 3 (Entrevistado

).

A grande maioria dos entrevistados sdo classificados com nivel de suporte 1, aqueles
que necessitam de pouco apoio substancial, conforme vimos a classificagdo do DSM-V, no
Capitulo 2 desta dissertagdao. Apesar de escutarmos a expressdo “autismo leve” na sociedade
em geral, os prejuizos na funcionalidade do individuo sdo uma condig¢ao inerente ao autismo, e
muitas pessoas autistas sofrem o estigma de uma deficiéncia invisivel e por vezes se sentem

invalidadas em suas préprios desafios e fica o questionamento: leve para quem?

Eu tenho muito receio da invalidagdo, daquela coisa assim. Ah, mas hoje todo
mundo é autista. Vocé ndo ¢ autista, vocé ta aqui, vocé casou, vocé teve filhos,
vocé trabalha, vocé toma conta de uma casa. Ta, eu faco isso. Mas o quanto
que muita coisa que eu ndo consigo ou ndo consegui foi por conta do TEA?
(Entrevistada 9).

Em uma das entrevistas, enquanto a participante me contava sobre o seu percurso no
processo diagnostico, ela me relatava experiéncias de invalidacdo vivenciadas em suas

consultas, tanto por um médico psiquiatra quanto por uma psicologa.

Fui consultar com o psiquiatra. Em cinco minutos de conversa, ele olhando
pra mim e me dizendo, ndo, mas eu ndo acho que vocé seja autista. [Ela disse
para o médico:] E outra coisa, vocé é especialista em autismo? Porque até
agora vocé me disse coisas assim que é inaceitavel, ndo é doenca, ja comega
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por ai. Vocé ta me dizendo que por eu ter casado, estudado, trabalhado e tudo,
que eu ndo posso ser autista? Entdo, isso é capacitismo (Entrevistada 4).

A experiéncia de invalidagdo relatada pela participante € o receio por parte de outros,
mostra que nao se trata de episodios isolados de descrédito; no caso revela o funcionamento de
uma sociedade normativa que exige provas de autenticidade para legitimar a existéncia de uma
condicdo. A frase “vocé casou, vocé teve filhos, vocé trabalha” opera como um marcador de
normatividade que define o que ¢ ndo ser autista, dentro de uma logica capacitista e limitada de
entender a deficiéncia apenas como algo visivel e desprovido de qualquer tipo de autonomia.
Diante da invalidacdo, muitas vezes o sujeito se vé impelido a buscar aceitacdo. Contudo,
acredito que a Filosofia da Diferenca pode nos auxiliar a pensar este ndo lugar experimentado
por pessoas autistas. A Terapia Ocupacional também nos ajuda a pensar sobre isso, pois ela tem
criado lugares para acolher esse sentimento do ndo lugar, como pode ser visto em Quarentei
(1999), Elizabete Lima (1997), quando afirmam buscar outros caminhos para o atendimento as
pessoas em sofrimento psiquico grave, “criar um lugar para acolher a experiéncia mesma da
falta de lugar, da desterritorializagdo” (Lima, 1997, p. 22).

Ao ouvir aquela histéria da Entrevistada 4 (quatro), foi impossivel ndo pensar sobre os
atravessamentos da cor de sua pele preta e o racismo estrutural que pode vir a operar nos
processos de escuta clinica e validacao diagnoéstica. Lembrei de uma entrevista que vi na TV
Brasil, no programa “Sem Censura”, em fevereiro de 2025; Luciana Viegas € uma pessoa preta,
autista, educadora e ativista brasileira em prol das pessoas negras com deficiéncia, no episodio
ela relatava discriminagdo, racismo em seu proprio processo de investigacdo diagnostica.
Luciana conta que foi apenas quando conheceu uma terapeuta que validou e informou que a
experiéncia de vida dela com autismo era muito diferente e que ndo podia ser avaliada por
padrdes eurocéntricos e branco.

A populacdo negra pode enfrentar mais esteredtipos e discriminagdo, resultando em
atrasos no processo diagndstico, bem como negligéncia no cuidado e apoio que precisam,
estudos ja destacam essa disparidade diagnostica de criangas negras terem uma incidéncia
menor de diagnostico de autismo comparadas as criangas brancas (Donohue ef al., 2017). Além
disso, outro artigo ja alertava sobre a possibilidade de médicos e outros profissionais de saude
serem frequentemente mal treinados no atendimento e no tratamento de pacientes autistas
(Nicolaidis et al., 2015), fazendo com que se tenham mais esteredtipos e preconceitos implicitos
em relagdo as pessoas autistas e prejudicando o cuidado com elas (Eliassen, 2024). O acesso a

avaliacdo diagnoéstica realizado por um profissional qualificado e competente deve ser um
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direito de todas as pessoas, bem como deveria ser disponibilizado por sistemas de satide publica
sem restrigao (Orru, 2024).

A invalidagdo também acontece em servicos governamentais. Um dos participantes
relatou uma pratica que vem acontecendo aqui no DF contra pessoas autistas de nivel de suporte

1:

O GDF [Governo do Distrito Federal] ndo quer aceitar a nossa carteirinha
aqui do GDF, do Distrito Federal. E eles ndo querem aceitar a nossa
aprovagdo no concurso com nivel de suporte 1, ou seja, a cota. Ai tem que
entrar na Justica, gastar um dinheirinho pra poder ser aceito (Entrevistado

).

Dessa maneira, ¢ fundamental compreender as experiéncias autistas, quando se utilizam
as lentes da interseccionalidade, reconhecendo como os marcadores sociais como género, raga,
idade, classe, deficiéncia se entrelacam na constitui¢do dessas vivéncias. Além disso, ¢é
importante investir na capacitacao profissional ¢ na conscientizagdo da sociedade sobre o
espectro autista, refor¢ando que toda historia de vida merece ser acolhida e respeitada em sua
singularidade. Esse cuidado ético e politico pode impactar positivamente a percepgao da propria
pessoa autista sobre si, favorecendo processos de autoaceitacdo. Ademais, os adultos autistas a
medida que envelhecem provavelmente se tornardo cada vez mais sujeitos a uma camada
adicional de julgamentos estereotipados baseados em imagens preconceituosas que giram em
torno de pessoas idosas (Eliassen, 2024). Assim, o combate ao idadismo também ¢

imprescindivel.

Subtema 1.4: Estratégias para viver

Este subtema busca valorizar as estratégias que muitos participantes relataram adotar
apos o diagndstico de autismo, em que comegaram a entender melhor como o seu corpo, o seu
cérebro funciona, e adotando algumas medidas, eles conseguiam desempenhar atividades,
respeitando também o limite do seu corpo. Os participantes expressaram terem aprendidos, ao

longo do tempo, a usar estratégias para lidar com determinados ambientes, com algumas tarefas.

Entdo, quando eu vou no Na Praia [show], eu sou um dos primeiros a chegar.
Eu chego la ta vazio, né? Entdo, eu vou de carro, chego as seis horas da tarde,
eu vou dar uma volta la no fundo, eu reconhego o local, fico vendo rotas de
fuga, se tiver muito tumultuado pra onde que eu vou. Eu vou de carro, ai, eu
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fico la no funddo la e tal, e se comegar a encher o saco, eu vou embora
(Entrevistado 5).

E eu sempre tive muita facilidade de me autoeducar. Entdo, qualquer assunto
que eu tivesse interesse, eu ia atrdas, e mesmo que eu ndo fizesse um curso, eu
aprendia, [...] eu queria me aprofundar. Entdo, tudo isso eu acho que foi
assim, uma maneira de lidar com essas minhas caracteristicas (Entrevistada
12).

Tem uma coisa que eu sou boa de criar estratégias para ir sobrevivendo. E
eu fazia o qué? Eu saia [do trabalho] e ia caminhando até a rodovidria. Isso
foi durante anos, gente. E nesse caminhar, eu ia melhorando. De forma que
quando eu chegava na rodoviaria e adentrava o metrd, eu ja estava mais
acalmada (Entrevistada 11).

Eu percebo que hoje eu consigo conviver melhor com neurodivergentes, e isso
¢é muito interessante (Entrevistada 2).

Eu costumo dizer que, de alguma maneira, eu acho que a literatura me salvou.
Tanto porque me ajudava e me ajuda ainda a me regular, me estabilizar,
quando eu t6 numa situagdo de desconforto, quando eu t6 num lugar que é
muito barulhento (Entrevistada 7).

Eu passei por uma fase de transi¢do recente, né? Por conta da exaustdo.
Entao, eu diminui. Antes eu dava aula no horario do almoco, trabalho 40
horas, né? E eu tiro o horario do almogo pra atividade fisica e a noite eu
ainda dou mais aulas. So6 que o hordrio do almogo eu abri mdo pra poder
descansar, estar mais disposta a noite (Entrevistada 8).

A adocdo de previsibilidade, de conhecer bem o local que vocé ira de forma antecipada,
foi uma das estratégias adotadas, bem como o uso de atividades fisicas, o uso de atividades de
leitura, por intermédio da literatura e de estudos e diminui¢do de atividades. A utiliza¢do do
hiperfoco pode ser uma estratégia interessante, uma vez que ela possibilita uma atengdo
aumentada, maior engajamento em uma determinada tarefa e até melhor desempenho, fazendo
com que se tenham alguns beneficios, como aumento da autoestima e diminui¢ao da ansiedade
e estresse (Orra, 2024). Alguns participantes relataram que, por meio da terapia, conseguiram
se conhecer melhor, e, em conjunto com o profissional, criar as estratégias para o desempenho
de atividades: “entdo, a terapia me ajudou a me conhecer melhor [...] comecei a identificar
como eu percebo que eu té proximo de falhar, de pifar, pra eu evitar situagoes” (Entrevistado
5).

E fundamental que profissionais de saude trabalhem em conjunto com as pessoas
autistas para elaborarem estratégias para lidarem com os desafios nas atividades didrias, porém
¢ igualmente importante considerar os aspectos ambientais que podem ser enfrentados ou
modificados para reduzir o 6nus que recai sobre a pessoa autista em lidar com esses desafios

(Hwang et al., 2023). Nesse ponto retomamos a perspectiva do modelo social da deficiéncia em
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que as desvantagens sociais, econdmicas, politicas, ambientais e psicologicas sdo produtos

historicos da sociedade e precisam ser enfrentadas.

4.4 Um percurso pelas atividades

Nesse percurso, o tema “A vida cotidiana: engajamentos, suporte e as atividades” teve
trés subtemas nos quais iremos discorrer sobre: atividades significativas, desafios na execugao

de atividades e suporte.

Tema 2: A vida cotidiana: engajamento, suporte e as atividades

Neste segundo tema de nossa analise o foco principal € o cotidiano e as atividades.
Entendendo o cotidiano como marca da singularidade de cada sujeito que toma forma a partir
das suas necessidades, valores, crencas e afetos, assim inimeras atividades humanas compdem
o dia a dia (Galheigo, 2003). O territdrio profissional dos terapeutas ocupacionais, marcado por
praticas e saberes diversos, ¢ constituido em torno das no¢des de atividades, agao e ocupacao e
que apresentam diferentes concepgdes e abordagens, a atividade € colocada nesse espectro de
interesse no campo do cotidiano, do lazer, das atividades expressivas, criativas e produtivas —
atividade humana — inserida no campo da acdo e do fazer (Lima, 2019). Em razdo da minha
formagao como terapeuta ocupacional, ndo poderia deixar de fora a andlise sobre as atividades,
buscando compreender o impacto delas no cotidiano dos participantes a medida que
envelhecem.

Na tematica anterior quando mencionei que a Terapia Ocupacional tem criado lugares
para acolher a falta de lugar, as autoras Quarentei (1999) e Lima (1997) utilizam a experiéncia,

as atividades para criar esse lugar:

As atividades, o fazer humano, sdo tomadas como territorios, poténcia e
matéria de criacdo, expressdo... de modos de existir, de novos comegos e da
propria fabricagdo de mundos. Ha alguns anos instituimos nossas “Oficinas
de Atividades” como mediagdo para a aprendizagem de alunos, estagiarios,
residentes e profissionais na perspectiva de construirem habilidades de
interagdo, convivio e produgdo com pessoas em grave sofrimento psiquico. E
para os usudrios, como oportunidade para experimentar, aprender, apreciar,
expressar-se, desenvolver-se, criar ¢ produzir. O problema ndo é a cura-
produtividade, mas a producao de vida, de sentido. Uma existéncia mais rica
de recursos, possibilidades e experiéncias ¢ também uma existéncia em
movimento-mudanga (Quarentei, 1999, p. 197-198)
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Cardinalli (2022, p. 229) nos explica que a criagdo desses lugares ¢ “para valorizar a criacao e
a alegria como resisténcias frente as forgas que enfraquecem a poténcia de realizacdo, tanto a
alegria como a criagdo propulsionam ac¢ao”, assim ao fazer e pensar a atividade, a autora propoe
que ¢ preciso descontruir e reconstruir experiéncias e significados para tragar caminhos e
instaurar lugares de acolhimento e pertencimento.

Como nos explica Elizabeth Lima (2019), agir e fazer sio modos de expressao de nossa
poténcia no mundo que se manifesta em processos de diferenciagao continua, ndo podendo
perder de vista que as atividades estdo ligadas ao ambiente que estamos inseridos. Ora, ha uma
distin¢do das atividades humanas em que uma aumenta a poténcia de agir dos seres humanos e
outra que ameaca a propria vida, e essa distingdo esta na incorporagdo da impoténcia, da
incapacidade e da vulnerabilidade do saber e fazer. Por isso, € tdo importante compreender o
agenciamento em que cada atividade se encontra, quais as linhas que percorrem o desejo (Lima,
2019). Para Suely Rolnik (1989), o desejo € processo de produgdo de universos psicossociais,
¢ criagdo de mundo. Assim, vamos adentrar no universo das atividades dos nossos entrevistados
e perceber como eles experimentam e criam seus mundos.

A partir da nuvem de palavras elaborada pelo software Nvivo, temos uma dimensao das

palavras mais citadas pelos participantes na categoria deste tema 2 (Figura 17).

Figura 17 — Nuvem de palavras — Tema 2
acompanhamento

dlagnﬂs |ngacan
d tes! I
gos ias llm' Ciiiiculdade

enlen el n autismo
tamllla cum gl
1|a|l|n|||ara I“ I
BIIIBII Bu -uualmar 'c'llll“ll] t
atmlllaﬂe [IIDIISSIIIIIIIaISe

banheiro

nmgue I]al 9
G"anﬁ alnlueula

trahalha zendo mgrﬂl?nt:!sa
algumas:;,

exemplo

Fonte: elaboracao feita pela autora no software Nvivo.
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Na nuvem de palavras as palavras mais citadas foram “consigo”, “atividades” e
“trabalho™, o que nos leva a pensar a importancia das atividades como um todo, como os
entrevistados experimentam e desempenham o trabalho como uma atividades estruturante e

significativa. Mas também encontramos palavras como “dificil”, “tentando”, “dificuldade”,
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“barulho”, nas quais podemos imaginar que sdo os desafios que os participantes enfrentam na
execucdao das atividades. Assim, identificamos alguns subtemas para compor esta andlise,

comegamos por este aqui:

Subtema 2.1: Atividades significativas

Os participantes relataram diversas atividades significativas, algumas que se iniciaram
na infancia e fazem parte até os dias atuais. O hébito pela leitura e a escrita foram as atividades

mais relatadas entre eles.

Sempre gostei muito de ler e de estudar. Acho que isso foi a minha salvagdo,
porque eu conseguia ampliar um horizonte [...] gosto de fazer trabalhos
manuais. [...] E ai, eu faco trico, faco croché, faco pintura (Entrevistado 12).

Desenhar. Prefiro atividades individuais, como assistir filmes e desenhos, que
me permitem relaxar e me expressar (Entrevistado 10).

Eu gosto de caminhar. O andar, andar, andar, andar me faz muito bem
(Entrevistada 9).

As atividades que me agradam sdo a leitura, eu gosto de assistir filmes, séries.
Eu escrevo também. Eu publiquei, em 2023, um livro de fic¢do que eu queria
muito escrever. Entdo, sdo coisas que me ddo prazer (Entrevistada 7).

Eu escrevo poemas. E eu comecei justamente escrevendo os da minha filha,
retratando a infancia dela no espectro. E ai eu comecei a escrever sobre os
meus sentimentos (Entrevistada 2).

A [minha psicéloga] recomendou que eu comecasse a escrever coisas. eu
escrevo uns textos pequenininhos, que tem esse papel de permear a minha
vida, principalmente a minha infdncia, bem metaforica (Entrevistada 11).

No caso da participante que necessita de apoio mais substancial e apresenta deficiéncia
intelectual associado ao autismo, em sua entrevista, conversamos sobre as atividades que ela
gosta de fazer, a participante relatou: “Eu gosto de escrever. Pintar. Eu fago caixinha, eu pinto,
eu decoro ela. Eu gosto de ouvir musica. Gosto do Raul Seixas” (Entrevistada 3).

A cuidadora relatou que a entrevistada 3 (trés) frequenta a APAE e grande parte das
atividades que ela faz sdo feitas naquela instituicdo. A equipe da APAE ¢ composta por
multiprofissionais que desenvolvem diversas atividades, para estimular autonomia por meio das
atividades de vida diaria, atividades artistica e atividades de geracdo de renda, como € o caso
do artesanato. Quando a entrevista 3 (trés) mencionou que faz “caixinhas”, a cuidadora explicou
o desenvolvimento dessa atividade, os participantes da APAE fazem caixas de artesanato e

depois podem vender nos eventos da institui¢ao. A cuidadora ainda relatou “Faz com perfei¢do,
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adora. O que ela faz melhor é aula de artes” (Cuidadora da Entrevistada 3). A entrevistada
repetiu diversas vezes que a uma das irmas comprou suas caixinhas e ela aparentava feliz por
ter vendido sua caixinha.

O ato da escrita foi algo que me marcou ao ouvir as mulheres participantes desta
pesquisa; uma recitou seu poema durante a entrevista e foi dificil controlar a minha emogao e
a dela. E outra participante compartilhou comigo no WhatsApp alguns dos seus textos. A
pesquisadora autista Silvia Orrt (2025) relata que ha um despertar e um despontar de mulheres
autistas, expressando seus sentimentos, desejos, angustias, reflexdes por meio da arte e da

literatura.

E por meio da escrita que a fala de McA (mulheres com autismo) que oralizam
ou ndo, tém se frutificado e suas vozes t€ém ocupado lugares sociais de maior
visibilidade. Embora esses lugares ainda sejam predominantes nas redes
sociais e de escassa notoriedade em espagos e posigdes sociais de privilégio,
essas mulheres t€ém protagonizado um movimento revolucionario de luta,
desbravando outros modos de ser, estar, fazer e transformar a sociedade para
serem vistas, lidas e ouvidas (Orra, 2025, p. 5).

Cardinalli (2022) afirma, em sua tese, que a arte cria sensagdes, que a arte ¢ experimentacao no
encontro entre corpo € mundo. Podemos dizer que essas atividades de escrita sdo iniciativas de
producdo de vida importantes para essas participantes; sdo formas como elas sentem, pensam e
elaboram suas experiéncias com o outro. Entendendo producdo de vida como producdo de
modos de existir no mundo o que envolve a sua criagdo e recriagao por meio de um “continuum
de atividades” como proposta da autora Quarentei (Bregalda, 2024). Compartilho o poema
escrito pela Entrevistada 2 (dois), em que ela materializa, na escrita, a dificuldade de
comunicacdo. Ela relata que ndo entende por que as pessoas dizem que ela possui dificuldades

de se comunicar e, refletindo sobre essa experiéncia com o outro, escreveu

Jazigo

Presas a garganta, suprimidas, com sabor amargo, ressentidas,
palavras ndo sairam, omitidas.

Jazidas na lingua, recolhidas, sobre o céu palatino adormecidas, notas
e silabas exauridas.

Junto as cordas envolvidas, atadas aos nos, restringidas, atrofiam em
segredos, apreendidas.

Para o destinatario produzidas, mensagens apagadas, excluidas,
clamam liberdades, concedidas.

Da boca ao papel, transferidas, de varios sentimentos convertidas,
organizadas em poemas, reduzidas.
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Sentencas mudas, concebidas, em frases discretas, construidas.
Declaragoes censuradas, reprimidas, expressas em dor, proibidas,
encarceradas, sem saida, impedidas, por ndo serem declamadas,
conhecidas, ndo foram aceitas, admitidas, jamais serdo ditas,
proferidas, permanecerdo caladas, decaidas.

Partiram em agonia, falecidas, sem lapide e tumulo, esquecidas,
sozinhas, sem adeus e despedidas. (Entrevistada 2)

Segue o poema de outra participante que me relatou escrever sobre os acontecimentos e

experiéncias que marcaram sua vida, ela os chama de “Biopoemas’:

O Livro

Ler era preciso...

Demorou...

Mas fez-se o ato e

Nunca mais parou.

Comegou um livro de poucas pdginas,
Muitas ilustracoes.

Leu-o tantas vezes!

A historia de uma semente.

Melhor, sementinha!

Queria se fixar, brotar...

O vento a arrastava...

Seria a sua historia?

Sonha menina, sonha!! (Entrevistada 11)

Quando os participantes utilizam a arte, a poesia para se expressarem, essas linguagens
tornam-se ferramentas preciosas para agugar nossa percep¢ao ¢ ampliar nossa capacidade de
conhecer quem ¢ o outro, o que lhe deixa feliz ou triste, 0 que ¢ importante para ele, quais
sentimentos, visoes de mundo e perspectivas estdo presentes na realizagdo das atividades
cotidianas (Bregalda, 2024). Assim, nesse encontro com o outro € na forma como ele nos afeta,
torna-se possivel construir modos de relagdo mais respeitosos, empaticos e abertos a diferenca.

O trabalho foi relatado por alguns participantes ser uma atividade muito importante, na
qual para alguns tem relagdo com certos hiperfocos e relatam seus sentimentos de realizagao

com o que fazem:

Hoje, eu trabalho uma coisa que eu gosto, que eu acho que tem a ver com
autismo, mas que eu s fui descobrir depois que eu ja estava olhando ha mais
de 10 anos, que é gestdo do conhecimento. O meu servigo é pegar informagoes
que estdo dentro da cabega das pessoas, tirar, botar num papel, botar num
sistema, botar de alguma forma que fique disponivel para outras pessoas e
classificar, ordenar, catalogar, indexar, organizar. Entdo, eu acho que isso
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pra mim é um norte, eu gosto de organizar. Entdo, desde que eu era crianga,
era aquela coisa de ficar botando tudo no lugar (Entrevistada 6).

Eu sou muito focado no trabalho. Eu gosto muito do que eu fago (Entrevistado
5).

E, assim, eu amo o meu trabalho, né? Pra mim, hoje, é tranquilo trabalhar.
Até porque eu ndo lido tanto com pessoas. Entdo, meu trabalho hoje é mais
intelectual. E mais tranquilo. [...] E a minha vida é o meu trabalho, entdo eu
me dedico o maximo que eu posso. Tudo que eu posso dar, eu dou ali no
trabalho (Entrevistada 2).

Embora eu possa aposentar, eu continuo trabalhando, eu acho que eu gosto,
eu me sinto bem. [...]. O trabalho ndo é um peso pra mim. E um dos aspectos
da minha vida que eu digo que eu gosto porque eu acho que assim, “puts eu
acho que isso eu sei fazer bem feito”. Entendeu? Me da um quentinho no
coragdo (Entrevistada 9).

Alguns estudos destacam o trabalho como central para a vida de muitas pessoas e
contribuindo para as relagdes sociais, de saude e psicologica na vida de um individuo (LaPoint,
2024). Podemos compreender que o trabalho, particularmente quando ele estd ligado aos
interesses das pessoas autistas, aos seus hiperfocos, pode ser um espago importante de
realizacdo pessoal, até mesmo de conforto emocional e de potencializacdo da singularidade de
cada um. Evidenciamos isso também no estudo que destaca a importancia de os interesses das
pessoas autistas estarem alinhadas ao contexto de trabalho para gerar mais satisfacdo pessoal
(Lapoint, 2024).

As atividades e os encontros que sdo produzidos sdo parte de uma rede viva que operam
como fluxos que tém a potencialidade de produzir microrrupturas, desvios, pausas, novas
conexoes (Inforsato et al, 2019). Podemos dizer, assim, que as atividades significativas
vivenciadas pelos participantes podem instaurar processos de producao de subjetividade. Esse
processo de se deixar afetar pelo encontro com saberes e formas de fazer pode vir acompanhado

de uma transformacao em certas configuracdes de si (Inforsato et al., 2019).

Subtema 2.2: Desafios na execucao de atividades

Uma das coisas que observei na fala da maioria dos participantes, em relagdo aos
desafios na execu¢do das diversas atividades do dia a dia, estavam ligadas as questdes

sensoriais.

Muito barulho. Muito ruido [...] quando eu tenho que viajar e ir para o
aeroporto, aqueles tramites antes do voo sdo extremamente cansativos [...]
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Eu ndo gosto de lugar que tem muita gente, muita discussdo em voz alta, sabe?
(Entrevistada 11).

Eu pago um preco alto se eu vou, por exemplo, para um supermercado, uma
festa, com muita gente, muito barulho (Entrevistada 6).

Ir a um consultorio médico, por exemplo, ficar la esperando muitas horas, é
muito dificil. Ir a varios profissionais diferentes num tempo [...] eu acho que
se eu tivesse um local aonde eu pudesse ir com uma adapta¢do do ambiente,
e das pessoas que fossem me atender, eu acho que eu sofreria menos, me
cansaria menos, me desgastaria menos com esse cuidado com a saude
(Entrevistada 7).

Eu ndo gosto quando tem muita gente, muito barulho. Eu tenho que me
preparar psicologicamente pra eu estar em um local que tem muito barulho
[...] tem algumas texturas, alguns odores, odores principalmente de
alimentos, também ndo gosto (Entrevistada 2).

Uma das caracteristicas que encontramos em algumas pessoas autistas ¢ uma
sensibilidade sensorial aumentada com determinadas atividades ¢ sensag¢des. Estudos
cientificos demonstram que adultos autistas também podem ter maior sensibilidade sensorial
(Tse et al., 2021). Podemos dizer que se trata de uma disfun¢do de integragdo sensorial que
acontece quando o processo de integra¢do sensorial ndo flui adequadamente e isso pode
acarretar alteragdes no comportamento e até no processo de aprendizagem (Cardoso;

Lambertucci; Aragdo, 2021). As autoras comentam que

as disfun¢des de modulacdo sensorial sdo caracterizadas pela dificuldade na
capacidade para regular, de maneira gradual e adaptada ao ambiente, tanto a
intensidade quanto o tipo de resposta a estimulos sensoriais. Individuos que
tém dificuldades para modular as sensagdes apresentam amplitudes de
respostas consistentemente maiores ou menores do que a maioria dos
individuos, o que influencia diretamente no comportamento (Cardoso;
Lambertucci; Aragdo, 2021, p. 193).

Essa disfungdo de modulacdo sensorial pode ser uma hiperresposta ou uma
hiporresposta a determinados estimulos. A sobrecarga sensorial pode impactar negativamente
as experiéncias e realizacao de atividades de pessoas autistas. Vimos em algumas respostas que
a sobrecarga sensorial, devido ao ruido, locais com muita gente, foram o problema mais comum,
mas iluminagdo forte, cheiros também foram mencionados como causadores de problemas. O
espago de atendimento a saude também foi relatado como algo problematico. Essas vivéncias
podem causar grande estresse, dores, sobrecarga e impactar tanto a execugdo das atividades
quanto o acesso a servicos de saude e de lazer. Um estudo identificou uma lacuna na literatura

em relacdo a avaliacdo de sensibilidade sensorial em adultos autistas, em que a maior parte dos
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estudos abordam apenas criangas autistas (Hersh; Mery; Dawson, 2024). Identificamos um
unico artigo sobre adultos de meia-idade e mais velhos, mas que ndo houve muitas mudancas
na sensibilidade sensorial ¢ que o aumento da idade também pode ter levado a uma maior
capacidade de aceitar diferencas e encontrar solugdes alternativas (Hersh; Mery; Dawson,
2024).

Um estudo australiano avaliou as experiéncias na realizagdo das atividades de vida
diaria de pessoas autistas acima de 50 anos, e seus achados corroboram com nossa pesquisa; 0s
participantes australianos também descreveram que as experiéncias sensoriais criaram desafios
para a conclusdo de atividades de vida diaria e atividades instrumentais de vida diaria (Hwang
et al.,2023). Nesta pesquisa, descobriu-se que o desempenho ocupacional das atividades didrias
de adultos autistas acima de 50 anos foi influenciado por fatores pessoais, pelo ambiente e pela
interagdo dos dois, ou seja, da pessoa no ambiente (Hwang et al., 2023). Aqui cabe uma
observagao, entende-se as atividades de vida diaria (AVD), conforme proposto no documento
de Enquadramento da Pratica da Terapia Ocupacional — AOTA/2020 (Gomes; Teixeira;
Ribeiro, 2021), como as atividades orientadas para cuidar do proprio corpo e realizadas na
rotina, como, por exemplo: tomar banho, vestir-se, comer, mobilidade entre outras. J4 as
atividades instrumentais de vida didria (AIVD) sdo as atividades para apoio a vida didria em
casa e na comunidade, exemplo: preparacao de refeigdes, prestar cuidado a outras pessoas,
gestao financeira, gerir a residéncia, entre outras (Gomes; Teixeira; Ribeiro, 2021).

As interagOes sociais também foram relatadas como desafios na rotina e

desenvolvimento das atividades:

Ficar muito tempo em interagdes sociais. Eu gosto, é obvio, eu tenho dois,
trés amigos, so, é pouquissima gente [...] Ndo gosto de... assim, ndo gosto de
gente, ndo gosto de interagir muito (Entrevistado 5).

Eu ndo gosto de movimento, eu ndo gosto de gente. Mais que 5 pessoas pra
mim ¢é muito, é desconfortavel. E como se eu estivesse imersa, assim, no
turbilhdo de coisas que eu ndo consigo. (Entrevistada 12).

Eu ndo gosto de lugar que tem muita gente, muita discussdo em voz alta, sabe?
(Entrevistada 11).

Entdo, realmente, jogo de futebol, tenho paixdo por assistir Flamengo
jogando, mas quando eu vejo aquela multiddo, ndo, ndo tem a menor
condi¢do (Entrevistada 8).

Nota-se que alguns participantes expressaram preferéncias de socializar em grupos

menores. As interagdes sociais sao apreciadas pelos participantes, mas o ambiente com muitas
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pessoas pode ser um fator de estresse. Ainda no estudo australiano, os participantes relataram
uma preferéncia geral pela solidao, mas ndo pelo isolamento na vida cotidiana (Hwang et al,
2023), denotando que também desejavam moderado contato social.

Em contrapartida, uma entrevistada relatou gostar de uma atividade que envolve a
interagdo com lugares com muitas pessoas, “eu gosto muito de samba. Eu gosto de sambar e
gosto de cantar samba” (Entrevistada 11). Ao mesmo tempo, a participante reconhece que
precisa dosar o tempo de duragdo dessa atividade que ¢ muito significativa, uma vez que ela
pode causar certo desconforto — “é uma forma assim, de cultura, de lazer, de convivéncia social
que eu me permito, uma dose pequena, é uma dose forte, muito forte, depois disso eu tenho que
me recolher” (Entrevistada 11).

Em relagdo aos aspectos motores, apenas um participante relatou problemas de
coordenacdo motora, o que dificulta a execugdo de algumas atividades coletivas e até atividades

que gosta de desempenhar. O entrevistado 5 relatou:

Comecei a fazer umas aulas de danga, mas depois eu desisti porque eu sofri
muita critica na aula e eu ndo superei ainda, porque realmente eu nao tenho
consciéncia corporal, eu tenho uma dificuldade de coordenagdo motora para
dangar grande [...] Jogar bola, eu desisti, porque realmente eu ndo tenho
coordenagdo motora (Entrevistado 5).

Em relacdo a entrevistada 3 (trés), que necessita de mais suporte, sua cuidadora relatou

diversos desafios:

A gente explica, vocé tem que lembrar de tomar sua medicagdo. Os seus
remédios. Nao adianta. Ela ndo lembra nem do nome dela, nem da idade, nem
de dinheiro. Imagina os medicamentos. E dificil. E cuidar de um bebé. [...]
Pra tomar um banho, ela chega da escola, ela ndo tem aquela atitude de ir la
pegar a roupa dela, ir ld tomar um banho, se vocé ndo falar. [...] Quando a
gente fala, “o banho”, ai ela vai ld nas roupas dela, separa a roupa, a gente
deixa ela separar, ela lembra que tem que pegar uma calcinha, um sutid, uma
roupa pra vestir, Ai vocé tem que falar, “ndo, esse aqui é pra vocé vestir em
casa”, porque sendo ela fica vestindo roupas compridas, desnecessarias
dentro de casa. Entdo, a gente tem que estar orientando (Cuidadora da
Entrevistada 3).

Estudos demonstram que as pessoas autistas com deficiéncia intelectual associada
tendem a ter menor capacidade de realizar as atividades de vida diaria de forma independente
(Wise; Smith; Rabins, 2020; Howlin; Magiati, 2017). Um dos estudos recomenda que a

instru¢do de habilidades adaptativas deve ser uma prioridade para todos os individuos autistas,
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bem como o desenvolvimento de programas que fornegam acesso a sistemas de apoio na idade

adulta (Wise; Smith; Rabins, 2020).

Subtema 2.3: Suporte

Neste subtema identificamos diversos suportes que as pessoas autistas relataram no
desenvolver das suas atividades, seja nas atividades significativas, seja nas atividades de vida
diaria, nas atividades instrumentais de vida diaria, no trabalho e no lazer. Em relagdo ao cuidado

com a propria saude, os participantes relataram:

Entdo, a terapia me ajudou a me conhecer melhor. [...] (Entrevistado 5).

eu tenho acompanhamento com psicologa. Eu faco, tenho duas
fisioterapeutas, mas uma ¢ mais que eu fago treinos e Pilates para lidar com
as questoes fisicas [...] eu ndo sou uma pessoa de recorrer muito a servigo de
saude. Eu tenho uma médica que me acompanha, que eu ja negociei com ela,
quando vocé achar que precisa encaminhar, me encaminha, mas eu ndo gosto
de ficar indo em médico (Entrevistada 11).

Eu t6 com acompanhamento de uma psicologa especializada em autismo, uma
psicologa geral, eu tenho ajuda no meu trabalho, da drea de saude do
trabalhador mesmo, eu tenho um neurologista (Entrevistada 6).

Eu tenho consciéncia que eu sou da parte privilegiada. Entdo, eu tenho um
excelente convénio médico. Claro, tem seus problemas, tem. Mas eu tenho um
excelente convénio médico. Eu consegui encontrar neste convénio uma
excelente médica (Entrevistada 9).

Particular. Com plano de saude. Entdo, hoje eu ja chego a avaliar. Serd que
realmente vale a pena esse plano de saude que eu tenho com esses médicos
que eu tenho encontrado? A ginecologista procura so a parte clinica, nenhum
faz uma abordagem integrativa (Entrevistada 8).

A maioria dos participantes relatou ter um acompanhamento com psicélogo, sendo este
um importante suporte para lidar com as questdes emocionais do dia a dia. Em nossa amostra
cerca de 66% dos participantes (n=8) sdo servidores publicos e dispdem de plano de saude, o
que pode contribuir com os cuidados de saude, consultas peridodicas e marcacao de exames.
Porém, em alguns casos, como relatado pela entrevistada 8, ela faz certos acompanhamentos de
forma particular. Os participantes 1, 2 e 3 relataram ter acompanhamento de satde pelo SUS

e/ou particular:

Sim, hoje eu tenho acompanhamento com psicologo, com psiquiatra, estou
sendo bem acompanhado. Eu faco, a maior parte dos meus tratamentos é no
particular (Entrevistado 1).
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eu faco terapia [...] Eu sempre tive muita seletividade alimentar, eu sempre
tive muito problema gastrointestinal. Sou acompanhada por médicos, por
gastro. Consegui no SUS também, entdo hoje eu tenho o SUS e hoje tenho o
particular. O meu dia ele é muito voltado pra cuidar realmente dessa area,
porque é uma doenga rara, Sindrome da artéria mesentérica superior. Ela td
ligada a sindrome de Ehlers-Danlos. [...] que ndo tem cura, ndo tem
tratamento, entdo assim, sdo os cuidados paliativos mesmo, né? (Entrevistada
2).

Ela [outra irma] conseguiu um espag¢o com a psiquiatra para cuidar dela
[entrevistada 3]. Foi muito dificil, porque eles ndo queriam pegar ela, porque
ndo cabia dentro do contexto deles [no SUS]J. [...] Em seis em seis meses, ela
trata com essa [doutora] ld, muito boa ela (Cuidadora da Entrevistada 3).

A situagdo do entrevistado 10 (dez) € um pouco mais delicada; em sua entrevista, ele
relatou que, quando o diagndstico de autismo foi confirmado, sua avaliagdio também
demonstrou que ele tinha: TAG, TPAC e depressdo. Ele relatou que, “embora essa
compreensdo tenha trazido algum alivio ao entender as causas dos meus sintomas, a frustra¢do
de ndo encontrar uma solugdo pratica para melhorar minha qualidade de vida persistia”. O
participante ainda comentou: “ndo fago acompanhamento médico ou psicologico. Vou a
consultas quando consigo marcar ou quando é necessario. Nosso plano de saude é muito ruim
e tem poucas opgoes em Sobradinho. S6 usamos em caso de extrema necessidade.”

No estudo australiano ja mencionado anteriormente, os participantes autistas também
expressaram sentir-se limitados financeiramente de uma forma geral, e que isso afetou sua
capacidade de acessar os apoios necessarios ao cuidado da saude e de se envolverem em
atividades de lazer (Hwang et al., 2023).

Identificamos pela fala dos participantes que a grande maioria recebe um suporte
perioddico de diversos profissionais, seja pelo plano de satde, de forma particular ou mesmo
pelo SUS. Aprofundando um pouco sobre a satisfacdo dos participantes em relagdo ao
atendimentos recebidos, temos diversas respostas, alguns se sentem satisfeitos com o suporte
recebido, todavia outros participantes relatam ndo terem um acompanhamento que consigam
olhar para suas demandas de forma integral, restando um cuidado fragmentado ou até mesmo

incompleto:

Eu tive também alguns acompanhamentos pelo SUS, com psicologo assim.
Foi bom, o atendimento foi bom, so que é incompleto. Eles ja avisam, nos so
temos, por exemplo, 10 sessoes de psicoterapia e depois nos vamos ter que
parar, ndo temos como continuar, o SUS ndo oferece esse acompanhamento
completo. Recentemente, eu fiz por um projeto de uma universidade, mas
assim também ja chegou ao final. Foram dez sessoes e agora tenho que
procurar no particular. Psicologo particular (Entrevistado 1).
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Eu consegui encontrar neste convénio uma excelente médica [...] As terapias,
os remédios, essa questdo da saude fisica ao envelhecer, eu tenho encontrado
o0 apoio que eu preciso. Eu acho que eu tenho encontrado até um apoio maior
do que necessariamente eu to disposta a ir atras (Entrevistada 9).

Eu tenho muitas vezes a sensagdo de que eu fico indo a muitos lugares,
profissionais diferentes, com dai perspectivas, claro, especializadas e as vezes
muito competentes, mas cada um, digamos assim, na sua drea e eu fico
perdida, num certo sentido. [...], mas eu acho que o olhar é o olhar ainda
muito do especialista na sua drea. E essa tarefa, digamos assim, de juntar e
relacionar com o fato que eu sou mulher, 52 anos, ja menopausada etc. Todas
essas frentes me parecem que ndo estdo tdo bem coordenadas (Entrevistada
7).

Eu faco meus “check-ups” anuais, faco com psicologo, desde o isolamento,
eu acho que passei por uns quatro psicologos. Agora, so recente, ¢ que eu to
com uma psicologa mais qualificada [...] Mas eu ndo consegui encontrar
psicologos qualificados. Nem com a depressdo, nem com a ansiedade e com
o autismo também ndo. Com psiquiatra, estou no quarto psiquiatra. Nao
consegue entender a situagdo, so querem passar medicamento (Entrevistada
8).

No local de trabalho, alguns participantes relataram ter tido compreensao e apoio para

exercer suas atividades, sobretudo daqueles participantes que sao servidores publicos.

O local de trabalho, tem [...] tem varias colegas la que sabem e elas cuidam.
Elas tém o cuidado. Fizeram a confraternizagdo, elas tiveram o cuidado de
escolher um lugar que eu ia ficar confortavel. Ninguém falou isso, mas eu
percebi, pela escolha do local, que eu ia ficar confortavel. Quando eu té ld na
reparti¢do, eles fazem as coisas pra eu ficar confortavel. Quando chega que
vdo cumprimentar, elas sabem que ndo pode ficar abracando o tempo todo
(Entrevistado 5).

Eu sabendo do diagnostico, eu fui la conversar com a minha chefe, com a
minha diretora, elas foram muito, muito, muito bacanas, me acolheram 100%.
E até hoje elas estdo me dando as condigdes que estdo ao alcance delas pra
que eu tenha uma vida profissional mais tranquila. Entdo, a questdo da
estrutura fisica, eu ndo tenho muito como mexer. E uma sala muito grande,
com 40 pessoas, eu ndo posso pedir pra apagar a luz, né? Mas entdo elas
estdo me colocando num cantinho, mais de frente a uma parede, sem muita
distragdo. Em relacdo ao barulho, eu té usando fone (Entrevistada 6).

A médica do trabalho foi la, me chamou e chamou a minha chefe. A unica
coisa que eu pedi foi um abafador de ruidos, porque o som me incomoda.
Principalmente a gente que trabalha em um saldo grande (Entrevistada 9).

Das 40 horas, hoje eu fago teletrabalho, entdo segunda, quarta e sexta eu
trabalho no laboratorio, ter¢a e quinta eu trabalho de casa. Trabalhar em
casa tem sido muito bom porque eu consigo ter tempo para a descompressao.
E tentar regular organicamente e emocionalmente, porque no ambiente de
trabalho tem muita interacdo e barulho. Tudo isso me cansa, além do normal
(Entrevistada 8).
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Identificamos na literatura poucos estudos que abordam os aspectos relacionados ao
trabalho de pessoas autistas mais velhas. Um artigo avaliou a satisfacdo de adultos autistas em
relagdo ao trabalho, evidenciando que aqueles que recebiam maior apoio social demonstravam
niveis mais elevados de satisfacao profissional (Lapoint, 2024). O estudo destaca que esse apoio
social incluiu auxilio na execu¢do das tarefas, aconselhamento, explicagdo sobre a estrutura
organizacional e facilitagdo nas relagdes sociais. Além disso, foi identificado que os colegas de
trabalho que oferecem apoio para as pessoas autistas também podem contribuir positivamente
para a satisfacdo no ambiente profissional do funcionario autista (Lapoint, 2024). Nesse
sentido, os achados apontam que adequagdes ambientes, especialmente de ordem sensorial,
podem favorecer o bem-estar e a permanéncia de pessoas autistas no trabalho (Lapoint, 2024).

Apesar dos participantes terem relatado algumas adaptacdes no ambiente de trabalho,
esta ndo ¢ uma realidade de todas as pessoas autistas. Uma participante, servidora publica,
relatou dificuldades ap6s pedir adaptagao no trabalho, o que culminou em agao judicial para ter
o seu pedido atendido; e outro participante informou que ndo possui nenhuma adaptagao, por

seu regime de trabalho ser temporario:

Eu fui readaptada no ambiente de trabalho, foi uma batalha bastante
complicada porque ndo havia muito claramente esse protocolo, como isso
poderia ser feito, considerando que eu sou professora. Entdo, eu tive que
recorrer d justica e consegui, entdo, uma autoriza¢do para dar aulas on-line.
Entdo, se eu me sentir confortavel em dar aulas presenciais, eu posso ter uma
turma bem pequena, de 10 alunos, e se ndo, eu fico entdo no on-line. Eu tenho
preferido praticamente, nesses ultimos anos todos, estar no on-line, porque
me exige um pouco menos, ainda que me canse muito (Entrevistada 7).

Ndo tenho nenhuma adequagdo na escola. Por eu ser professor de contrato
temporario, eu ndo tenho esse direito da diminui¢do da carga hordria e
também eu tenho que continuar como professor, ndo posso ser readaptado
(Entrevistado 1).

Assim, observa-se que encontramos nos relatos dos nossos participantes situacoes
diversas em relagao ao ambiente de trabalho. Aqueles que sdo servidores publicos tendem a ter
mais compreensdo e adaptacdo em seus trabalhos, apesar de ndo ser unanime. A importancia da
conscientizacdo sobre o autismo deve extrapolar os ambientes de trabalho publicos e alcancar
também empresas privadas. Um participante relatou ter muitas dificuldades de se inserir
novamente no mercado de trabalho. O entrevistado 10 (dez) relatou estar desempregado e nao

conseguiu até o momento reingressar em um trabalho formal, mesmo fazendo sele¢do tanto
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para vagas de pessoas com deficiéncia quanto para vagas de ampla concorréncia. Ele relata que

a sua idade pode ser um fator também que dificulta essa inser¢ao:

O mercado de trabalho frequentemente demonstra resisténcia em oferecer
oportunidades para pessoas na minha faixa etaria. Em 2025, fara seis anos
que ndo consigo uma vaga no mercado de trabalho, e ndo é por falta de
tentativa. Ja tentei vagas “normais”’, vagas para pessoas com deficiéncia e
agora estou tentando novamente vagas ‘“normais’”’, omitindo o TEA. Como
mencionei, parei de contar em 2.860 tentativas de recolocagdo (Entrevistado
10).

Um estudo apontou a dificuldade de pessoas autistas a acessaram o mercado de trabalho,
sendo citadas as principais barreiras a0 emprego: ndo conseguir passar por entrevistas, ndo saber
a quais empregos se candidatar, ndo saber o que queriam fazer, ter dificuldade em se manterem
no emprego, € a questao do transporte até o trabalho também foi citado (Coleman; Adam, 2018).
Percebemos, assim, o desafio de aumentar oportunidades de emprego para adultos autistas em
todo o mundo, sobretudo para pessoas autistas mais velhas.

Os suportes de saude, no ambiente de trabalho sdo importantes, mas destaco que muitos

participantes relataram que o apoio familiar e de amigos ¢ fundamental em suas vidas:

Tenho minha esposa que esta sempre do meu lado e me ajuda no que é possivel
(Entrevistado 10).

A pessoa do espectro autista precisa ter esses apoios, seja a mde, seja o pai,
ndo importa. No meu caso, foi meu esposo [...] Eu perdi minha mde cedo, mas
ao longo da minha vida eu tive inumeras figuras femininas que me ajudaram
a seguir em frente (Entrevistada 11).

E eu tenho o apoio da minha familia. Entdo, acho que somando tudo, ta dando
bons resultados (Entrevistada 6).

Por eu ter encontrado essa pessoa, que foi o meu suporte no curso, eu
consegui concluir o curso, a pos-graduacdo, sendo teria desistido de novo
(Entrevistada 4).

Verificamos que o apoio para o desenvolvimento das atividades, do cuidado na saude ¢
extremamente importante. Destaco nesse momento a fala da cuidadora da entrevistada 3 (trés),
que evidencia a falta de suporte para os cuidadores de pessoas autistas que possuem
dependéncia de cuidados e de mais suporte. A cuidadora ¢ uma pessoa idosa de 62 anos, como
mencionado anteriormente, que compartilha o cuidado com as outras irmas. Em sua fala hd uma
preocupacao de forma geral pela possibilidade de morte da cuidadora de uma pessoa autista que

necessita de mais suporte.
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Eu ndo sei nem te explicar muito isso porque a gente ndo vé apoio. Quem tem
as criangas tipo eles, a gente ndo vé muito apoio pra nos. Precisaria de ter
apoio pra gente, pra ajudar mesmo, porque quando a gente leva ld, é um
tratamento la com a psiquiatra. A gente leva no posto, é uma consulta. Mas
apoio pra nos que temos as criangas, as nossas criangas desse jeito, nés ndao
temos apoio. [...] Muitas vezes vocé precisa de apoio, vocé tem que pagar.
Quantas coisas nos ja pagamos antes da APAE? E a gente ainda somos muitos
pra cuidar. E quem ndo tem as pessoas pra cuidar, igual eu vejo la na APAE.
[...] Eu t6 falando dessas senhorinhas que cuidam. Entdo, vamos supor, hoje
elas vao embora. O que é feito da criancga que fica? Porque eles estdo ai. Eles
estdo ai. Cadé o apoio nessa hora pra ajudar? Cadé o apoio que ndo tem?
NOs ndo temos esse apoio. Cadé? Ndo tem, ndo tem apoio ndo ai, se ndo tiver
uma familia (Cuidadora da Entrevistada 3)

Sua fala e sua preocupagao ¢ a de muitas familias autistas, inclusive de muitas pessoas
autistas que necessitam de um suporte substancial. Carol Souza ¢ uma autista brasileira que
transita entre o nivel 2 e 3 de suporte ¢ boa parte da sua comunicagao ¢ feita por meio da
comunicagdo alternativa e aumentativa. Ela tem um perfil no Instagram, @autistando, em que
escreve sobre tematicas em torno do autismo. Recentemente publicou em seu livro o seguinte

relato:

Cuidar de um Autista de nivel maior ndo é como ter um colega de quarto. Nao
é apenas dar um quartinho na sua casa para nos. Nos nao ficamos sozinhos. E
cuidar mesmo, dia e noite, igual uma crianca ¢ até mais complicado do que
uma crianga tipica. Isso ndo é qualquer pessoa que aguenta. [...]. E dedicar a
sua vida, é cuidado constante com o Autista. E uma responsabilidade que
demanda tempo, dedicagdo e dinheiro (Souza, 2025, p. 29-30).

Existe um impacto social significativo gerado pelo autismo, especialmente nas familias
que se dedicam ao cuidado de pessoas autistas que necessitam de maior suporte. Um estudo
realizado aqui no Brasil pela pesquisadora autista Orra (2020) buscou identificar o impacto
social do autismo entre familiares de pessoas autistas que necessitam de mais suporte,
classificados como nivel 3 de suporte, conforme a APA (American Psychiatric Association,
2014). A pesquisa contou com a participagdo de 81 familiares proximos, sendo a maioria maes,
que responderam ao questionario do estudo. Embora ndo tenham informado especificamente se
havia pessoa idosa autista entre os participantes, relatou-se a presenca de individuos com idade
superior a 26 anos. Dentre os principais resultados, destacam-se os altos custos financeiros
informados pelas familias, o abandono do trabalho por parte de muitas mulheres para assumir
o cuidado integral e a preocupagao recorrente com o futuro — especialmente o medo de morrer
e ndo ter quem cuide dos seus filhos. Assim, a pesquisa reforca a urgéncia de politicas publicas
efetivas voltadas a assisténcia dessas familias, incluindo aumento de profissionais qualificados
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no SUS para atendimento as pessoas autistas. E fundamental pensar na qualidade de vida dessas

familias, no acesso a direitos e assisténcia qualificada.
4.5  Um percurso pelo envelhecimento

Nesse ultimo caminhar, o tema “Envelhecimento autista: necessidades, projetos de vida
e recomendacdes” teve trés subtemas nos quais iremos discorrer sobre: a experiéncia de

envelhecer, os projetos de vida e as recomendagdes para apoiar o envelhecimento autista.
Tema 3: Envelhecimento autista: necessidades, projetos de vida e recomendacdes

Neste ultimo tema, adentro a perspectiva do envelhecimento autista a partir da visdo dos
proprios participantes. Na nuvem de palavras gerado pelo sofiware Nvivo, as palavras mais

mencionadas neste tema foram (Figura 18):

Figura 18 — Nuvem de palavras — Tema 3
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Fonte: elaboragdo feita pela autora no software Nvivo

Nesta nuvem de palavras, o grande destaque ¢ a palavra “quero”, que podemos refletir
que hé nesse envelhecimento um desejo por realizar algo, um querer; e aqui trago as reflexdes
propostas pelas terapeutas ocupacionais Grasielle Tavares e Gabriela Mendes (2021) a respeito
dos modos do envelhecer na contemporaneidade, a partir de uma perspectiva ético-estético-
politica sobre a velhice. As autoras partem da perspectiva da Filosofia da Diferenca e estudos

de Niquetti (2017) para estudar a velhice com um olhar para a valorizacdo das diferencgas, as
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possiblidades de criagdes no cotidiano, por meio da descoberta das poténcias de cada um

(Tavares; Mendes, 2021).

Desta maneira escolher refletir sobre os aspectos ético-estético-politico torna-
se necessario, pois pensar em projetos de vida pressupde uma luta contra as
formas de sujei¢do de subjetividades no contemporaneo que concebe que a
saude estd vinculada em conservar um corpo que ndo adoece. Quando
partimos da concepgdo estética da existéncia consideramos uma maneira de
viver que ndo esta ligada a um codigo de comportamento, mas que torna a
poténcia expansiva da vida, os afetos e as relagdes um terreno fértil para o
individuo se ver e se reconhecer no mundo (Tavares; Mendes, 2021).

Assim, as autoras explicam o conceito de envelhecer artista, proposto por Silvana
Toétora (2018), no qual se foca no processo, em toda historia construida pelo sujeito, oferecendo
lugar as forcas do devir que possibilitam a formulacdo de uma subjetividade. As autoras
esclarecem que o termo “devir”, segundo a perspectiva de Deleuze e Guatarri, ¢ sempre um
ponto de partida, trata-se de um movimento que exige improvisagdo e atenc¢ao aos fluxos que
emergem no encontro com o outro, assim o devir exige respeito a liberdade, a arte do encontro
e, nesse processo, a multiplicidade se afirma como forga criativa e a diferenga deixa de ser vista
como desvio para tornar-se lugar de poténcia e criacdo (Tavares; Mendes 2021).

Seguimos para conhecer a experiéncia de envelhecer dos entrevistados por meio de sua
autopercepc¢ao, seus projetos e suas recomendacdes para nos, enquanto sociedade, apoiarmos o

seu envelhecimento.

Subtema 3.1: Experiéncia de envelhecer

A experiéncia de envelhecer ¢ Unica, ela vai ser moldada pelos aspectos sociais €
culturais em que cada pessoa vive e por aspectos fisicos, cognitivos, psicologicos. Nao
pretendemos dizer que essas sdo as Unicas experiéncias do envelhecer autista, mas queremos
compartilhar como estd sendo esse processo para os participantes dessa pesquisa, buscando
olhar pela lente da interseccionalidade, em que ja conhecemos um pouco mais da realidade

deles.

Eu t6 confusa. Dizem que a adolescéncia é o periodo de maior turbuléncia,
mas pra mim td sendo a velhice, porque o corpo, ele ja disse que eu tenho, ja
entrei nos 60. Entdo, as articulagdes estalam mais, doem mais, a for¢a
muscular é bem menos, o cansa¢o chega com mais facilidade, mas a cabega,
e al eu ndo sei se também em fungcdo da minha caracteristica de
funcionamento neurologico, a minha cabe¢a ndo para. Entdo, eu continuo
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estudando, continuo me aprofundando nos temas que me interessam, eu
continuo autodidata e correndo atras de um monte de coisa (Entrevistada 12).

Pra mim ta sendo aprendizado e assim, hoje eu gosto muito mais de mim do
que antes. Hoje eu me aceito, hoje eu ja consigo fazer coisas que antes eu ndo
conseguia. Hoje eu olho no espelho, eu gosto do que eu vejo. O meu processo
de envelhecimento ele ta sendo isso, ta sendo eu ficar confortavel dentro do
ser que eu habito, dentro de mim mesma (Entrevistada 2).

A medida que eu fui ficando mais velha e o diagnéstico também, eu acho que
corroborou isso. Caracoles, eu ndo preciso pensar em nada por causa de
ninguém. Eu so quero ir. Nesse aspecto, eu t6 achando a velhice maravilhosa.
Acho que juntou o meu diagnostico com a idade. Ah, eu posso. Eu
simplesmente posso. E eu to falando posso, é literalmente assim, eu posso
andar de ténis, eu posso ir trabalhar com cal¢a legging. Eu ndo preciso usar
maquiagem. Eu ndo preciso alisar meu cabelo. Isso a velhice foi libertadora.
Junto do diagnostico do TEA foi a cerejinha em cima do bolo (Entrevistada

9).

Para alguns a experiéncia de envelhecer tem sigo agradavel, de aprendizado, e de
liberdade, momento em que estdo mais confortdveis com suas proprias singularidades. Para
Deleuze e Guattari (1993), ha casos em que a velhice ndo da uma eterna juventude, mas ao
contrario, uma soberana liberdade, uma necessidade pura em que se desfruta de um momento
de graga entre a vida e a morte.

Quando a Entrevistada 2 (dois) afirmou que hoje ela se olha no espelho e gosta do que
vé, que seu processo de envelhecimento estd sendo ficar confortdvel em si mesma e quando a
Entrevistada 9 (nove) fala da liberdade de escolher o que ¢ melhor para ela, podemos pensar
que este movimento ¢ um devir-autista ou um tornar-se autista idosa, uma forma singular,
criando outros modos de estar no mundo, sendo resisténcia as normativas que pautam como
devemos ser e envelhecer.

Porém, ndo podemos deixar de mencionar que para alguns a experiéncia de envelhecer
¢ marcada pelo idadismo, ou seja, o preconceito em razdo da idade ou até mesmo pela exclusdo.
O entrevistado 10 relata ndo conseguir se reposicionar no mercado de trabalho e atribui a idade

como um forte indicador.

Estou desempregado. Tento conseguir trabalho prospectando, aparece um ou
outro, minha média anual é de 2 “Jobs”. A velhice, antes distante, tornou-se
uma realidade presente. Infelizmente, a sociedade frequentemente relembra
essa condicdo de forma negativa, desrespeitando direitos, discriminando em
processos seletivos e demonstrando impaciéncia. E uma experiéncia
frustrante. [...] Envelhecer, para mim, ndo tem sido uma experiéncia facil
(Entrevistado 10).
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Eu estou envelhecendo, mas eu gostaria de ir a um show, gostaria de ser
respeitada, de ter um ambiente mais adequado pra mim e ndo ser excluida.
Entdo, o que eu percebo hoje em dia ¢ exclusdo. (Entrevistada 8)

Algumas preocupagdes também foram relatadas pelos participantes nesse processo do

envelhecimento.

Na verdade, isso nunca foi uma preocupagdo. Porque, ndo sei, ndo era uma
coisa que me assustava ou me deixava com receio ou com medo. Eu comecei
a me preocupar com isso, principalmente com morrer, depois que eu virei
mde. Entdo, eu ndo quero morrer. Pelo menos ndo quero morrer mais tdo
cedo. E ai, a partir dai que eu, inclusive, comecei a cuidar da minha saude,
cuidar da parte de alimenta¢do, de exercicios, de sol, de tudo, né? E,
inclusive, da saude mental também (Entrevistada 6).

Tem uma coisa que caiu a minha ficha com falecimento da minha mde, que
foi recente. Por mais que minha mde tinha 87 anos, por mais que era a gente
que cuidava dela, ¢ uma rede de apoio pra mim. Eu perdi o meu pai, eu acho
que até hoje ndo superei. Ha poucos dias atras, eu olhei e falei, “Caracoles,
e se eu perder o meu marido?” Eu ja t6 com 53, ele vai fazer 57. Isso me
apavora. Entdo, ndo é a minha velhice. E eu perder quem hoje é... E meu
apoio, nem que seja emocional (Entrevistada 9).

Tem dois grandes medos. Um é da soliddo. Eu percebo que quando eu penso
nisso, eu com alguma frequéncia me projeto sozinha, envelhecendo sozinha.
[Dois] a necessidade de usar muita energia e também muito gasto financeiro
pra me manter estavel do ponto de vista orgdnico, entdo isso também me
assusta, como ¢ que eu vou dar conta disso no futuro considerando que
dificilmente essas coisas vao sumir? (Entrevistada 7).

Envelhecer é duro. Principalmente assim porque eu sou da drea de esportes
e eu gosto de praticar atividades fisicas. Entdo, eu sinto meus joelhos doendo,
minha coluna doendo, minha musculatura vai reduzindo. Tipicos do
envelhecimento mesmo. Sdo quedas hormonais, a propria disposi¢do e ter que
aceitar isso como normal. E complicado (Entrevistada 8).

E que parece que déa um pouco mais de medo esse envelhecer. Principalmente
quando a gente estda em uma familia onde vocé tem muitas pessoas que
dependem de vocé. A medida que vocé vai envelhecendo, vocé vai vendo que
talvez vocé precise de um suporte maior. E vocé se preocupa: E onde que eu
vou encontrar esse suporte? Porque a gente sabe que na saude ndo tem esse
suporte, em varias dreas ndo tem esse suporte. Nas areas publicas, a gente
ndo pode contar com isso. Mais ainda, quando é o autismo nivel 1, que é
quando todo mundo acha assim, como se vocé ndo precisasse de suporte
nenhum (Entrevistada 4).

O medo de envelhecer sozinha, sem a rede de apoio tanto familiar quanto do Estado ¢
algo que preocupa alguns participantes. Do ponto de vista de politicas publicas, existe uma
fragilidade no campo do envelhecimento autista, uma auséncia de protocolos especificos para

este publico. Apesar de existir a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
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Transtorno do Espectro Autista — Lei n® 12.764/2012 —, em que institui como diretriz a atengao
integral as necessidades de satide da pessoa com transtorno do espectro autista, o diagnodstico
precoce, o atendimento de carater multiprofissional, bem como o acesso a medicamentos e
nutrientes —, a lei pouco aborda os aspectos do envelhecimento e de pessoas idosas autistas.
Outras legislagdes abordam diretrizes para a reabilitagdo e a aten¢do psicossocial destinada as
pessoas autistas por meio da Diretrizes de Atencdo a Reabilitagdo da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista (TEA), lancada em 2014 pelo Ministério da Saude e da Linha de Cuidado
para a Atenc¢do as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias na Rede
de Atengao Psicossocial do SUS divulgada em 2015 também pelo mesmo Ministério. Nicolau
et al. (2025) apontam que esses documentos orientam profissionais da saude como diagnosticar
e reabilitar autistas com o discurso de “melhoria de sintomas”, aproximando-se mais da
concepgao do modelo biomédico, quando na verdade precisamos posicionar o autismo dentro
do campo do modelo social da deficiéncia e na neurodivergéncia, além de pautar questdes

voltadas para o publico adulto e de pessoas idosas.

Subtema 3.2: Projetos de vida

Neste subtema identificamos inimeros desejos dos participantes, e a palavra “quero” foi
uma das mais repetidas nesta categoria alguns participantes, ja aposentados, desejam incluir

novas atividades, novas experiéncias em suas vidas.

Eu quero fazer piano, eu acho que seria muito bom tocar piano. Eu quero...
Eu quero... Eu tenho mil coisas. Eu quero fazer croché, trico, knooking. [...]
Eu acabei de me aposentar, me aposentei ontem. Mas eu ja estou abrindo uma
clinica para atender e pra ocupar os meus dias. (Entrevistada 12).

Diante de tantas barreiras e dificuldades, o natural seria desistir e apenas
esperar pela morte. Mas eu tenho alimentado a esperanga e feito planos para
a minha graduagdo e para o meu futuro. Pretendo concluir a graduacao e,
em seguida, dedicar-me a uma pos-graduagdo. Tenho algumas dreas de
interesse: docéncia, uma vez que a idade ndo é um fator limitante nessa
profissdo, Arteterapia, que une minha paixdo pelas artes com a possibilidade
de ajudar outras pessoas, e Inteligéncia Artificial, uma area em constante
desenvolvimento que me fascina. (Entrevistado 10).

Eu escrevo poemas, né? E eu comecei justamente escrevendo os da minha
filha, retratando a infancia dela no espectro. E ai eu comecei a escrever sobre
os meus sentimentos, comecei a escrever sobre a doenca em si, como eu lido
com a comida, porque a comida, o alimento é meu inimigo, porque eu como,
eu sinto dor. E ai, entdo, seria a publicagdo justamente dos meus poemas, de
um livro com os poemas que eu escrevi. (Entrevistada 2).
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Os meus planos ¢ continuar estudando, me preparar para passar em um
concurso publico, ou na area para educa¢do ou outras dreas, mas é isso,
continuar estudando, quero fazer mestrado, fazer doutorado, quero continuar
fazendo atividade fisica, continuar convivendo bem com as minhas filhas, com
a minha familia (Entrevistado 1).

Estou preparando a minha cabega para aposentar. Eu jd poderia ter me
aposentado ha mais de dois anos. Eu acho que eu ndo estou pronta para isso,
para mudar uma rotina tdo grande. Dificil a mudanga para mim. E com isso
eu quero comegar a identificar aquilo que eu gosto (Entrevistada 9).

Alguns desejos sdo mais dificeis de externalizar: alguns participantes relataram um
intenso cansago ¢ vislumbram com o momento em que a aposentadoria sera o periodo de

libertacao, em que poderao fazer suas atividades prazerosas.

Eu t6 muito confusa. Eu tenho me sentido muito esgotada. Isso afeta os meus
projetos, por exemplo, profissionais. Se eu me coloco essa pergunta, eu ndo
sei responder. Por outro lado, eu me vejo, por exemplo, desejando ter mais
tempo livre para fazer coisas que hoje me parecem muito importantes para
mim, que é escrever, por exemplo, que é ter um tempo maior para ler algumas
coisas que estdo no hiperfoco daquele periodo, ter uma vida com um pouco
menos de exigéncia de performances, a vida académica acaba tendo isso
(Entrevistada 7).

Se Deus quiser, em dois anos ja vou estar aposentada, livre, porque eu me
sinto em condicional (Entrevistada 8).

r

No processo de envelhecimento, ¢ comum que os sujeitos se deparem com o
esvaziamento dos papéis ocupacionais que lhes ddo a identidade para uma convivéncia social
participativa e inclusiva. Assim, o engajamento em papéis e ocupagdes € uma tentativa de suprir
demandas pessoais que podem levar os sujeitos a terem uma realizag¢do e aumento do senso de
autoeficacia, sendo importantes para os desafios desse momento de vida (Santana; Bernardes;
Molina, 2016). Essas autoras colocam neste contexto a importancia dos projetos de vida como
um desejo de transformar o cotidiano, considerando os aspectos do passado em relagdo a sua
trajetoria e histéria de vida e aspectos do presente, no qual vislumbram um futuro melhor
(Santana; Bernardes; Molina, 2016).

Tavares e Mendes (2021) exploram o termo projetos de vida nao sob o olhar do
cumprimento de objetivos ou de seguir modelos socialmente esperados, elas propdem que os
projetos de vida sdo espagos de abertura para a criacdo de novos territorios vivenciais, de novas
subjetividades que encontram sentidos nas relagdes de velocidade e repouso que constituem o
corpo ao envelhecer, ou seja, respeitando os ritmos de cada um. Na multiplicidade, na

singularidade de cada um, ha sempre um modo de experimentar a vida.
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Podemos identificar na fala de alguns participantes o esfor¢o em querer uma vida com
proposito e significado até a idade mais avancada, mas também um receio com as mudangas

que o envelhecimento pode trazer. As autoras comentam que

para se criar projetos de vida, torna-se necessario inicialmente o trabalho com
os afetos e os valores sociais que paralisam a poténcia de agir e criar no
cotidiano. Na (re)inven¢ao de si ha uma necessidade de olhar para partes da
histdria, e trabalhar o luto que elas necessitam para que espagos possam ser
abertos para a vida que se instala (Tavares; Mendes, 2021).

Assim, essa ¢ uma proposta de se trabalhar projetos de vida com pessoas autistas mais velhas,
fazer com que elas olhem para suas historias, se apropriem dos movimentos do desejo para que
criem seu modo de existir, sendo o possivel para cada um.

Penso que para as pessoas autistas com maior nivel de suporte, os projetos de vida
podem ser construidos em parceria, levando em consideragdo o desejo, o ritmo ¢ as formas de
expressao da pessoa autista, apoiando-a nas experiéncias cotidianas que produzam o seu bem-
estar, tendo apoio também para essa familia que cuida, isso € pensar em outros modos de ser na

velhice.

Subtema 3.3: Recomendacdes para apoiar o envelhecimento autista

Diante de todos os pontos que verificamos nas histérias de vida e nas categorias de
andlise aqui efetuadas, me pergunto, como podemos apoiar o envelhecimento de pessoas
autistas? Seguem aqui as respostas dos nossos participantes no qual eu separei por eixos

tematicos:

1. Visibilidade, combate ao capacitismo e conscientizacio

e Primeiro de tudo é dar visibilidade. A imagem da pessoa autista ainda é muito
associada a um menino, um menino claro, de pele clara, um menino magrinho, ainda é
um esteredtipo muito grande (Entrevistada 11).

e Precisa criar uma campanha de conscientizagdo, uma grande campanha de educagdo,
de ensinamento pra populagdo do que é, [por] falta conhecimento do publico em geral,
as pessoas ndo conhecem, ndo sabem o que ¢, falam bobagem, ndo respeitam

(Entrevistado 5);
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Eu acho que a sociedade precisa falar mais sobre o envelhecimento. Ndo so do aspecto
da saude, que pode ter um infarto, uma AVC, diabetes, hipertensdo. Mas, assim, as
alteragoes hormonais, ter mais compreensdo das pessoas. A gente ndo tem uma
sociedade que respeite como uma pessoa que envelhece. As atividades sdo muito

segregadas (Entrevistado 8).

2. Capacitacao e conhecimento

A gente precisaria de um olhar das profissionais e dos profissionais, um pouco mais
atento as nossas peculiaridades (Entrevistada 7).

A primeira questdo importante é conhecimento. Conhecer como que uma autista
funciona. Entender como que essa pessoa percebe o mundo. A questdo do conhecimento
mesmo, de formag¢do mesmo das pessoas que atendem o publico, de saber como lidar

com essas pessoas. (Entrevistada 4)

3. Cuidado integral

Se ela ja tem o diagnostico, suporte em termos de saude, ter acesso a médicos que ela
precisa, terapias que ela precisa. Se puder o apoio da familia, eu acho que, sempre, é
uma coisa que conta muita. Entdo, se a pessoa ndo tem um diagnostico, principalmente,
o diagnostico (Entrevistada 6).

Nao basta ter os remédios, além do medicamento, que é caro, sessoes com psicologos,
atividade fisica (Entrevistado 1).

Questdo também do investimento na saude. Porque assim como a crianga, assim como
outras areas, o idoso também precisa desse acompanhamento psicologico, psiquiatrico,
as vezes, atendimento mais voltado para o funcionamento do autista. A gente precisa
pensar nisso. Nesses espacos, nesse incentivo, em dar melhor qualidade de vida

(Entrevistada 4).

4. Suporte social, familiar e emocional

Que lhe seja dado suporte. E o apoio, é o sustento (Entrevistada 2).

Ajuda muito se vocé realmente tiver uma rede, tiver alguma forma de apoiar esse
autista, dizendo assim, “olha, vamos caminhar por aqui” (Entrevistada 9).

Se todos tivessem a oportunidade de fazer esse processo de autoconhecimento, de

autoacolhimento, de autoaceita¢do (Entrevistado 12).

162



Precisaria de ter apoio pra gente [cuidadores], pra ajudar mesmo. Nos ndo temos apoio
de ninguém. (Cuidadora da entrevistada 3);

Compreender as capacidades de cada um. A gente tem que potencializar as capacidades
dessas pessoas, as habilidades que essas pessoas tém e a gente tem que minimizar tudo

aquilo que possa ser um limite (Entrevistada 2).

5. Ambientes acessiveis

Mais espaco fisico para o autista, falta, a meu ver. No shopping, em época que ta muito
movimentado, eu canso rdpido. Porque ndo tem lugar que eu possa fazer um retiro e
ficar 10 minutos numa sala silenciosa (Entrevistado 5);

Ter espagos publicos para os idosos, ter esses espacos publicos, espacos onde eles
possam ser acolhidos, onde eles possam ter atividade fisica, onde eles possam ter
acompanhamento, onde eles possam ter contato com outras pessoas, onde eles possam

partilhar mesmo (Entrevistada 4).

6. Trabalho

Nos aceitar para preencher as vagas de trabalho (Entrevistado 10).

7. Politicas Publicas

Para mim passa pela questdo de politicas publicas, porque eu penso muito naquela,
principalmente na popula¢do que ndo tem como se manter financeiramente, precisa de
politicas publicas voltadas para esse publico (Entrevistada 4).

Principalmente agoes governamentais, porque eu digo que eu sou o representante
minimo dentro do universo, eu tenho um emprego bom, eu tenho uma condi¢do

financeira boa, (Entrevistado 5).

E envolver a comunidade mesmo nas decisoes. Envolver, principalmente, ouvir a
comunidade. Saber deles o que é importante, o que realmente vai fazer diferenga nesse

processo (Entrevistada 4).

As recomendacdes apresentadas pelos participantes deste estudo devem ser

compreendidas como fundamentais para pensarmos o envelhecimento de pessoas autistas.

Tomemos essas falas como propriedade intelectual coletiva: sdo as proprias pessoas autistas €

suas redes de cuidado, que sabem sobre seus processos, desafios e sobre as melhores formas de

serem apoiadas ao longo da vida. Dar visibilidade a diversidade do espectro autista, investir na
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capacitagdo profissional, ampliar a¢des e politicas governamentais que prezem o atendimento
integral das familias, criar campanhas de conscientizagdo, garantir adequacdo ambiental e
acessivel em todos os lugares, seja nos espacos de atendimento, seja nos locais de lazer e
servicos sao passos urgentes e necessarios. Além disso, ¢ indispensavel reconhecer e apoiar as
familias cuidadoras, que muitas vezes sustentam sozinhas os processos de cuidado em um
cenario de escassez de politicas publicas efetivas. O acolhimento e o respeito a diferenga, aos
diversos modos de existir no mundo também ¢ essencial. Que essas vozes ecoem como guias

éticas e politicas para a constru¢do de um envelhecimento autista digno, sensivel e possivel.
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5. CONSIDERACOES FINAIS: ENTRE LINHAS E CONEXOES

Neste percurso cartografico, habitamos os territorios existenciais, as historias de vida de
12 pessoas autistas com idade entre 47 e 62 anos, sendo 9 (nove) mulheres e 3 (trés) homens,
todas residentes no DF. Suas historias revelam singularidades na forma como experienciam o
autismo, marcadas pelos contextos sociais, culturais e politicos que vivem. Mas também
revelam conexdes rizomaticas que nos ajudam a compreender a pergunta inicial que motivou
esta pesquisa: Quais as necessidades de adultos e pessoas idosas autistas no seu processo de
envelhecimento?

Primeiramente, aqui cabe fazer uma observagdo em relagdo ao territdrio em que essas
narrativas foram colhidas — o Distrito Federal. Este ¢ um marcador interseccional importante,
pois Brasilia apresenta condig¢des particulares que nao podem ser deslocadas da nossa analise,
como fiz no capitulo 4. A populagdo no DF apresenta escolaridade mais elevada em relagao a
média nacional e a dimensdo do concurso publico é muito forte na cidade. Dos nossos
participantes, oito deles s3o concursados e maioria apresenta alta escolaridade como pos-
graduacdo. Em razdo do concurso publico, os participantes também dispdem de plano de satde
para os seus cuidados.

Ao tracar as conexdes, encontramos nas historias compartilhadas que o processo
diagnostico foi e ¢ um fator importante para adultos e pessoas idosas que receberam o
diagnostico na vida adulta. Verificamos que metade dos participantes buscaram investigar o seu
proprio diagnostico em razao do diagndstico dos filhos/neto, sendo a outra metade motivada
por questoes de saude mental e interagdo social. Na literatura ¢ comum encontrar esses mesmos
achados de problemas sociais, disturbios de humor e sentimentos ansiosos como razdo para
avaliarem o diagndstico de autismo em adultos (Jones ef al., 2014). Nas historias dos nossos
participantes, identificamos inimeros desafios que enfrentaram quando criangas, adolescentes
e adultos, e esses desafios sdo relatados em outros estudos, com destaque para as dificuldades
interpessoais, no emprego, com riscos elevados para problemas de saide mental e até com
ideacao suicida (Huang et al., 2023).

Alguns estudos indicam que o diagnostico pode ser um evento de mudanga que
influencia o senso de identidade de pessoas quando ele ocorre na vida adulta (Huang et al.,
2023; Viner et al., 2024). Para a grande maioria dos nossos participantes, o diagnostico
significou compreensao de si, autoaceitagdo, autoperdao e autorrespeito. O diagnostico ajudou

a explicar diversas situagdes e experiéncias em que eles se sentiam inadequados. E, com o
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diagnostico, os participantes aprimoraram estratégias de enfrentamento dos desafios do
cotidiano, o que favoreceu o seu bem-estar. Com isso, fiz a analogia da obra de Neuza Santos
Sousa (2021) e refleti que o tornar-se autista € criar novos modos de ser e existir no mundo,
lutando pelo respeito a diferenca. A compreensao de si, a autoaceitacao e autoperdao também
foram relatados por participantes autistas de outros lugares do mundo (Huang et al., 2023; Viner
et al., 2024; Wilson et al., 2022).

Por outro lado, a falta do diagndstico pode impactar negativamente a qualidade de vida
do individuo, causando problemas de satide mental, inclusive traumas (Viner et al., 2024).
Relatos das entrevistadas 6, 7, 8, 11 mostraram que, antes do diagnostico de autismo,
vivenciaram questoes de ansiedade e depressdo. Algumas afirmaram que gostariam de ter
recebido o diagndstico ainda na infancia, pois acreditam que suas historias poderiam ter sido
diferentes. A entrevistada 3 (trés) também passou boa parte de sua vida com apenas o
diagnostico de deficiéncia intelectual, recebendo inimeras medicagdes. Sua cuidadora relata
que a mudanga acorreu quando a psiquiatra, que a acompanha até hoje, identificou também o
autismo, e a partir de um cuidado especializado houve reducao significativa das medicagdes,
consequentemente, houve melhora consideravel em sua qualidade de vida.

Observamos também, em nossos participantes, o luto em razdo do diagnostico,
estereotipos negativos em torno do autismo, receios de invalidacdo, estigma e preconceito.
Essas aspectos também sao verificados em outros estudos como um possivel impacto negativo
do diagnoéstico de autismo (Huang ef al., 2023). O estudo de Huang ef al., (2023) alerta ainda
que o estigma pode ser internalizado na pessoa autista, endossando crengas sociais negativas
sobre si proprio, prejudicando sua autoestima e autoeficécia, impactando com isso em sua saude
mental. Pesquisas sugerem que aumentar a conscientizagdo e intervengdes em psicoeducagdo
podem reduzir o estigma internalizado em pessoas que possuem transtornos de saude mental
(Alonso; Guillén; Mufoz, 2019). Outro marcador interseccional importante que devemos estar
atentos e que identificamos em uma das historias de vida € em relagdo a cor, a populagdo negra
pode enfrentar ainda mais esteredtipos e invalidagao em razao do racismo estrutural.

Assim, temos uma primeira linha que desponta nesse processo das necessidades dos
adultos e pessoas idosas autistas, que foi também relatado no subtema 3.3 de recomendagdes
que ¢ a conscientizacao do espectro autista, suas caracteristicas para que esse processo contribua
na aceitacao da propria pessoa autista, para que ela reduza ou deixe de utilizar estratégias de
mascaramento. De forma complementar, que os esteredtipos, os estigmas e as discriminagdes

contra a pessoa autista possam diminuir. Um estudo identificou que pessoas sem deficiéncia
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intelectual podem estar sob alto risco de negligéncia e apoio inadequado devido a natureza
aparentemente “invisivel” de seu autismo (Hwang et al., 2017) e a conscientizagdo ¢ um fator-
chave para desmistificar o “autismo leve”, leve para quem?

Nesse contexto rizomatico, observamos que as atividades significativas desenvolvidas
por pessoas autistas podem ser um indicador importante no bem-estar subjetivo. Os
participantes descrevem as atividades como prazerosas, com momentos de conexio, € como
alguns relataram, de “salvacao”.

Porém, o desenvolvimento de certas atividades pode esbarrar em certos desafios. As
questdes sensoriais foram relatadas pela maioria dos participantes. A execug¢ao de atividades de
vida didria, atividades instrumentais, de lazer, sociais em ambientes como supermercado,
restaurantes, shows, ambientes de trabalho, aeroportos, consultas médicas, hospitais podem ser
bastante problemadticos devido ao excesso de estimulos que existem nesses ambientes. Outro
estudo que avaliou a experiéncia de pessoas autistas acima de 50 anos no acesso a diversos
servigos também indica que a questio sensorial era um dos principais problemas enfrentados
por eles como experiéncias negativas (Hersh; Mery; Dawson, 2024). Dentre as estratégias que
o0 artigo cita, encontramos também em nossos participantes, o uso de protetores de ouvido,
preparar-se psicologicamente para um determinado evento ou atividade que necessitava fazer,
bem como encontrar formas de se autorregular.

O estudo aborda ainda, dentre as experiéncias negativas que os participantes autistas
tiveram, os locais de tratamentos de saude (Hersh; Mery; Dawson, 2024). Em nossa pesquisa,
a satisfacdo com os servicos de saude foi variada: enquanto alguns participantes relataram
atendimentos positivos, outros apontaram situagdes em que os profissionais de satide nao
ofertaram um cuidado integral. A escassez de servicos e atendimento a pessoas autistas adultas
ndo € algo apenas do Brasil, estudos, em outros paises, também relataram essa escassez,
sobretudo no suporte pos-diagndstico em paises como Reino Unido e em toda a Europa (Jones
et al.,2014; Crane et al., 2018, Scattoni et al., 2021; Viner et al., 2024)

Aqui desponta mais uma linha de necessidade que envolve o envelhecimento das
pessoas autistas: o treinamento de profissionais de saude, profissionais de servigo, em todos os
aspectos de cuidados, seja das particularidades do individuo, seja com acomodagdes nos
ambientes, para que se tornem ambientes mais amigaveis as pessoas autistas. No subtema 3.3,
os participantes relataram também a importancia de profissionais qualificados, espagos fisicos
silenciosos que podem ser usados por pessoas autistas para se autorregularem em razao de muita

exposicao sensorial. Espacos que tenham muita aglomeracdo, como supermercado e shoppings,
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podem ter horarios especificos, com reducdo de iluminag¢ao, ruidos, caixas de autoatendimento,
para quem prefere evitar a interagdo social e a disponibilizacdo de compras pela internet (Hersh;
Mery; Dawson, 2024). Assim, as sugestdes para melhoria do acesso e a experiéncia de adultos
e pessoas idosas autistas devem incluir ambientes de satde, consultas médicas, espagos de
servigo, e ndo esquecendo dos espacgos lazer. O ambiente de saude “amigavel ao autismo” deve
prever salas de espera silenciosas, sem desordem, levando em consideracdo questdes sensoriais
de todos os tipos. Além disso, oferecer a possibilidade de a pessoa autista marcar a primeira ou
a ultima consulta (Hersh; Mery; Dawson, 2024).

Neste trabalho, verificamos que a experiéncia de envelhecer ¢ atravessada por diversas
camadas, entre elas, a subjetiva, social, cultural e economica. O envelhecimento autista ¢
marcado pela multiplicidade e complexidade, expressando a diversidade no modo de existir.
Nossos participantes relatam experiéncias de mudangas corporais, cognitivas, mas essa etapa
esta também fortemente ligada a uma ressignificacao, a um conforto em habitar o proprio corpo,
aum reconhecimento positivo das suas particularidades e poténcias por terem criado as proprias
estratégias ao longo da vida.

Podemos pensar na velhice autista como poténcia de vida, afirmando as possibilidades
da vida, novos modos de existir e experenciar a velhice, como proposta da autora Tétora (2018),
que, baseada em uma declaragdao de Deleuze, considera a velhice um momento privilegiado da
existéncia em que nao podemos arriscar aos maus encontros que nos tiram a poténcia de agir —
também podendo ser formulada como forca de existir ou liberdade de criar. E no
envelhecimento desponta mais linhas de necessidades de pessoas autistas, o respeito pela forma
de existir, o apoio e suporte nos projetos de vida a serem desenvolvidos e o apoio em todas as
esferas de sua vida, valorizando suas vozes. E fundamental reconhecer que as proprias pessoas
autistas sdo as principais especialistas em suas experiéncias, sendo, portanto, as vozes mais
legitimas para indicar as formas de apoio que consideram mais adequadas e significativas. Para
1sso, o combate ao idadismo e ao capacitismo ¢ fundamental no apoio ao envelhecimento
autista.

As experiéncias compartilhadas pelos participantes convocam-nos a uma reflexao
urgente sobre as lacunas e invisibilidades existentes nas politicas publicas e servigos voltados
para a populacao autista mais velha, sobretudo daquelas que dependem de maior suporte em
suas atividades. O envelhecer ¢ um direito, e construir uma agenda que leve em consideragao
marcadores de interseccionalidade como género, raga/cor, sexualidade, territorio, além do

protagonismo da pessoa autista nas decisdes € essencial. Precisamos refletir o porqué de muitas
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pessoas autistas nao chegarem na idade de 60 anos. Repito, envelhecer ¢ um direito e deve ser
garantido nas politicas publicas, no acesso a servigos e no cuidado

Reconheco como limitagcdo desta pesquisa a baixa prevaléncia de pessoas autistas com
mais necessidade de suporte, com deficiéncia intelectual associada e de pessoas autistas de
outras regides do Brasil. Reconhecgo o espectro autista com suas inimeras manifestagdes, em
que cada pessoa pode necessitar de um apoio diferente, os marcadores interseccionais € as
vulnerabilidades podem variar entre as pessoas autistas e os lugares que elas ocupam. Assim,
nado se trata de padronizar o envelhecimento autista ou até mesmo de romantizar o autismo, mas
expandir o debate e o olhar ja é um primeiro passo. Pesquisas futuras podem ampliar o escopo
do nosso estudo por meio de estudos longitudinais, utilizando avaliagdes padronizadas, com
medigdes objetivas nos aspectos cognitivos, fisicos, psicoldgicos. Nesta pesquisa, a inten¢ao
foi conhecer a experiéncia e autopercepcao das pessoas autistas mais velhas nesse processo do
envelhecimento.

Assim, sigo para finalizagdo deste percurso cartografico em que busquei a0 maximo
estar atenta as falas de meus entrevistados, fazendo um percurso €tico, trazendo os participantes
para comporem comigo essa cartografia, tanto no trabalho escrito quanto no documentario
desenvolvido. Em meu didrio de campo, busquei registrar esses encontros com cada
participante. A cada entrevista que eu realizava, percebia que estava diante de um fendmeno
complexo, buscava me capacitar ainda mais para conseguir conduzir da melhor forma essa
pesquisa. A intengdo sempre foi dar voz, escutar as histdrias autistas e suas necessidades.
Acredito que as pessoas autistas possam nos ensinar sobre as diversas formas de existir neste
mundo, sobre exercer a coletividade de apoio e suporte em todo o curso de vida, sobre esse
movimento rizomatico de afetar e ser afetado. Eu ja ndo sou mais a mesma pesquisadora
aprendiz-cartografa que iniciou esse processo em 2023. Vi-me tocada e afetada por todas as
historias de vidas desejando que toda a sociedade se abra para o movimento da
neurodiversidade, respeitando as diferencas e contribuindo para um mundo mais justo e

inclusivo.
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APENDICES

APENDICE A — Questionario de Identificacdo do Participante

Nome:

Data de nascimento:

Local de nascimento:

Regido administrativa onde mora:

Género com qual se identifica:

Cor:

Estado civil:

Possui filhos? Se sim, quantos e qual a idade deles?

Profissao atual:

Grau de escolaridade:

Formagao superior:

Mora com outras pessoas na mesma residéncia? Com quem?

Qual a data do seu diagndstico de autismo?

Qual o nivel de suporte que necessita em relagdo ao autismo?
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APENDICE B — Roteiro de Entrevista Semiestruturada

10.
11.

12.

13.

14.
15.

Para comecar, gostaria de te conhecer, conhecer sua histéria de vida, entdo me conte
como foi a sua infancia, adolescéncia, sua vida adulta até os dias de hoje? Do que vocé
gostava e do que nao gostava na infancia? E na adolescéncia? E na vida adulta até hoje?
Seus gostos e interesses mudaram ao longo do desenvolvimento? O que ndo mudou?
Caso vocé queira, vocé pode ir compartilhando as fotos que vocé separou para ir me
contando as historias.

Gostaria de adentrar o tema do autismo, como foi esse processo de procurar um diagnostico
e até o recebimento formal do diagndstico?

Vocé percebe alguma mudanga na sua vida desde que recebeu o diagnostico? Se sim,
poderia me contar o que mudou?

Gostaria de saber agora sobre o seu cotidiano e as atividades que vocé faz, me conta sobre
o seu dia e sua rotina, em um dia tipico, o que vocé faz todos os dias? Nesse momento,
vocé pode compartilhar comigo as fotos que vocé tirou do seu cotidiano e suas atividades
e me contar sobre elas.

Vendo as suas fotos e o que vocé me disse, me conte mais das atividades que vocé gosta
de fazer e daquelas que vocé ndo gosta de fazer atualmente?

Quais as atividades cotidianas vocé tem facilidade para executar atualmente?

Quais dificuldades vocé tem para executar as atividades cotidianas? Como, por exemplo,
atividades de vida diaria (higiene, refei¢des, mobilidade, trabalho, estudo, lazer)

Quais atividades vocé gostava de fazer, mas parou de realizar em razdo da idade ou de
alguma dificuldade?

Agora, vamos para a tematica do envelhecimento. O que € envelhecer para vocé?

Como tem sido o processo de envelhecer para vocé?

Nos locais que vocé frequenta, sua casa, lugares de lazer, de saide como clinicas e
hospitais, esses espagos tém apoiado o seu processo de envelhecimento?

Quao satisfeito voc€ esta com os servigcos que recebe para o seu bem-estar, fisico, mental,
social?

Quando vocé pensa em futuro, daqui a dois anos, cinco anos, 10 anos e mais, 0 que vocé
pensa?

Quais planos e projetos vocé deseja realizar no seu futuro?

O que vocé pensa que ¢ necessario para apoiar o envelhecimento de pessoas autistas?
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16. Vocé tem alguma coisa a mais para compartilhar sobre suas atividades, ao longo da vida,

sobre experiéncias marcantes, sobre como vocé se vé atualmente?
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APENDICE C — Aprovagio do Comité de Etica/UnB

INSTITUTO DE CIENCIAS
HUMANAS E SOCIAIS DA {W
UNIVERSIDADE DE BRASILIA - osl
UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Cartegrafias do envelhacer um percurso pelas histdrias de vida de pessoas autistas

Pesquisador: VANESSA RODRIGUES DUNK GOMES

Area Temitica:

Versdo: 3

CAAE: TG6855423.0.0000.5540

Instituigio Proponente: FUNDACAC UNIWERSIDADE DE BRASILIA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 7.257.133

Apresentagio do Projeto:

Pesquisadora fez alteragdes, a partir do parecer consubstanciado M. 6.685.282 em 25 de Setembro de
2024, no titulo, acrescentow dois objetives, modificou os verbos e reduziu questies do instruments de coleta
de dados, ndo alterando contexto geral da pesquisa

Objetivo da Pesquisa:

Pesquisadora fez alterages, a partir do parecer consubstanciado M. 6.685.282 em 25 de Setembro de
2024, no titulo, acrescentou dois objetivos, medificou os wverbos.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

inalterado conforme parecer consubstanciado N. §.585.282 em 25 de Setembro de 2024, no titulo,
acrescentou dois ocbjetivos, modificou os verbos

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesguisadora conforme o parecer consubstanciado M. 6.685.282 em 25 de Setembro de 2024, apresemntou
em cumprimento as das Resolugdes CNS 468/2012, 510020168 & complementares

(1) Apresentou carta de resolugdes das pendéncias;

{2} Esclareceu as estratégia(s) utilizara para captar inicialmente o [5) colaborador(es);
divulgacic da pesquiza em diversos canais e redes sociais vinculadas ao autismo no Distrito

Endersgo:  CAMPUS UNIVERSITARID DARCY RIBEIRD - FACULD®DE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Horaro de
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Federal a fim de se localizar as pessoas ou conhecidos que indiquem pessoas gue se enguadram no perfil
da pesquisa. A segunda estratégia a ser providenciada € utilizar o banco de dades de participantes da
pesquisa realizada pelo Instituto Steinkopf no qual este instituto realizou a pesquisa Mapa Autismo Brasil e
no TCLE daquela pesquisa, os participantes responderam se aceitavam ser contactados para oufras
pesguisas.

(3} Esclareceu que foi incluido um documento =6 contends o TCLE (para participagdo da pesquisa e do
videodocumentario), TCLE (trabalho escrito), Termo de autorizagdo de imagem e som de voz para fins de
pesquisa qualitativa, Termo de Assentimento para participagde na pesquisa e videodocumentario e Terma
de assentimento e o Termo de Assentimento para paricipagio da pesquisa (trabalho escrito). O termo de
assentimenio sera explicado e lido para o participante todos os termos descritos no terme e os participantes
poderdo fazer uma assinatura, desenho ouw utilizar 3 impress3o digital para que tenhamos o registro no
documento. Para complementar, foi acrescentado um termo de assentimento com suporte visual para
facilitar o entendimento, caso seja necessario.

(4} Esclareceu sobre o papel com coparticipante da Instituigio Steinkopf na pesquisa atual

a parceria com a instituigdo ccorrera no sentido de ter acesso ao banco de dados dos participantes que
aceitaram ser contactados para outras pesquisas e que se enguadram nos critérios de inclus3o da pesquisa
atual, conforme também explicitado na resposta 1. Dessa forma, a pesquisadora fard o contato via e-mail e
explicard como ocomera esta pesquisa e perguntara se a pessoa tem interesse na pesquisa atual & seguira
o5 trimites Resolughes CHNE 466/2012 e 510/2016.

(5) o termo de Aceite Institucional fioi alterado para constar esta informacdo

(B) Anexou nova folha de roste do Coordenadora de Pos-graduagio - PPGDSCI CEAM / UnB

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
A pesguisadora conforme o parecer consubstanciado M. 6.585.2892 em 25 de Setembro de 2024, apresentou
em cumprimento as das Resolugdes CNS 468/2012, 510/2016 e complementares, anexou novos

documentos

(1} projeto atualizado

(2} Termos de assentimentos atualizados

(3) Carta de resolugies de pendéncias

(4} Mova folha de rosto do Coordenadora de Pas-graduacds - PPGDSCI/ CEAM / UnB

Endersgo: CAMPUS UNIVERSITARID DARCY RIBEIRD - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Horaro de

Balrro: ASA MORTE CEP: 70.510-900
UF: OF Municiple: BRASILIA
Tedsfone: (51j3107-1592 E-mall: £ep_chsiduns or

Pigire 02 da (5
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INSTITUTO DE CIENCIAS
HUMANAS E SOCIAIS DA

UNIVERSIDADE DE BRASILIA -

UNB

Contresco do Parecer: 7257133

(5} Justificativas de alteragbes no projeto

Recomendagdes:

Conforme comentarios e mnsideragﬁeg anteriores

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Qo ™

A pesguisadora conforme o parecer consubstanciado M. 6.585.292 em 25 de Setembro de 2024, apresentou

em cumprimento as das Resolugbes CNS 468/2012, 510/2016 e complementares

Consideragoes Finais a critério de CEP:

Este parecer foi elaboradoe baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguive Postagem Autor Situacio
Informagbes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_243352 27/10/2024 Aceito
do Projeto 7_E1.pdf 13:27:28
Projeto Detalhado / | 10_Projeto_de_Pesquisa_Brochura_ver | 27/10/2024 |VAMNESSA Aceito
Brochura saod.doc 13:21:34 | RODRIGUES DUNK
Investigador GOMES
Salicitagdo Assinada | Justificativa_da_emenda_.pdf 271072024 |VAMESSA Aceito
pelo Pesquisador 13:14:28 |RODRIGUES DUMEK
Responsavel GOMES
Outros Justificativa_da_emenda._pdf 2711002024 |VAMESSA Aceito

13:12:32 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Outros 3_Movo_Instrumenio_Coleta_de_Dados.| 27102024 |VAMESSA Aceito
docx 13:10:45 |[RODRIGUES DUNKE
GOMES
Folha de Rosto MNowva_folhaDeRosto pdf 271072024 | VAMESSA Aceito
12:57:04 |(RODRIGUES DUNK
GOMES
TCLE [ Termos de 7_Termo_uso_imagem_v2. docx 0441072024 |VAMESSA Aceito
Assentimento / 13:06:53 |RODRIGUES DUMK
Justificativa de GOMES
Auséncia
TCLE ! Termos de  |7_Termo_assentimento_w2.docx 04/10/2024 |VAMESSA Aceito
Assentimento [ 13:06:37 |[RODRIGUES DUNKE
Justificativa de GOMES
Ausencia
Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRD - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Horaro de
Babrro:  ASA MORTE CEP: 70.810-200
UF: DF Municiple: SRASILLA
Telefone:  (51)3107-1522 E-mall: cep_chs@uno.or
Pgiran 05 . (5
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UNB
ContireacSo do Farecer: 7257133
TCLE / Termos de  |7_TCLE_v2.docx 04/M10/2024 (VAMNESSA Aceito
Aszentimento 13:06:23 |RODRIGUES DUME
Justificativa de GOMES
Auséncia
Cronograma 8_Cronograma_wersac3.docx 04/10/2024 |WVAMESSA Aceito
12:48:11 RODRIGUES DUMK
GOMES
Recurso Anexado Carta_em_FResposta_as_Pendencias_A | 13/03/2024 [VAMNESSA Aceito
pelo Pesquisador pontadas_pelo_CEP.pdf 14:34:27 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Cronograma 8_Cronograma_versacZ.docx 13/032024 |VAMESSA Aceito
14:34:03 |RODRIGUES DUMK
GOMES
De-claral;.in de 4 Aceite_institucional_lnst_Steinkopf_v2| 1300372024 |VANESSA Aceito
concordancia pdf 141201 RODRIGUES DUME
GOMES
TCLE / Termos da  |7_TCLE.docx 13/03/2024 |VAMESSA Acsito
Assentimento [/ 14:08:23 |RODRIGUES DUMK
Justificativa de GOMES
Auséncia
Projeto Detalhado /| 10_Projeta_de_Fesquisa_Brochura_wer | 13/03/2024 | VAMESSA Aceito
Brochura san2.doc 14:06:18 |RODRIGUES DUMK
Inwvestigador GOMES
TCLE / Termos de  |7_Termo_uso_imagem.docx 13/032024 |WVAMESSA Aceito
Assentimento / 13:5842 |RODRIGUES DUMNE
Justificativa de GOMES
Auséncia
TCLE / Termos de |7_Termo_assentimento.docx 13/032024 |VAMESSA Aceito
Assentimento / 13:57:56 |RODRIGUES DUNK
Justificativa de GOMES
Auséncia
Projeta Detalhado / | 10_Projeta_de_Fesquisa_Brochura.doc | 18/M12/2023 | VAMNESSA Aceito
Brochura 12:20:34  |RODRIGUES DUME
Investigador GOMES
Orrcamento 8 Orcamento.docx 1811272023 |VAMESSA Aceito
12:20009 |RODRIGUES DUME
GOMES
Cronograma 8_Cronograma.daocx 181272023 |WVAMESSA Aceito
12:19:21 RODRIGUES DUMK
GOMES
TCLE / Termos de  |7_TCLE_Termo_uso_imagem_Termo_a| 181272023 (VAMNESSA Aceito
Assentimento / ssentimento. docx 12:18:04 |RODRIGUES DUMNE
Justificativa de GOMES
Auséncia
Cutros 6_Carta_de Revisao de_Etica docx 181272023 |VAMESSA Aceito
121849 |[RODRIGUES DUMK
GOMES
Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRD - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Horano de
Balrro: ASA NORTE CEP: 70.%10-200
UF: OF Municipio: BRAZILLIA
Telsfone:  [51)3107-1592 E-mall: cep_chsunD.
Pl rua 0 b 5
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ContinuscSo do Parecer: 7.257.133
Cutras &_Curriculo_lattes_Leides. pdf 18/12/2023 [VANESSA Aceito
12:16:080 (RODRIGUES DUMK
GOMES
Qutros 5 Curriculo_lattes_Ana_Carolina. pdf 1211212023 |VAMESSA Aceito
225505 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Qutros 5_Curniculo_lattes_ Gustawo. pdf 1211212023 |VAMESSA Aceito
22:53:55 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Outros &_Curriculo_lattes_Grasielle.pdf 1211272023 (VAMNESSA Aceito
22:5148 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Cutros &_Curriculo_lattes_\Vanessa.pdf 121122023 (VAMNESSA Aceito
22:51:23 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Cutros 3_Instrumente_Coleta_de_Dados.docx 1201272023 [VANESSA Aceito
22:40:12 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Qutros 1_Carta_de_Encaminhamento.doc 1211212023 |VAMESSA Aceito
22:48:14 |RODRIGUES DUNK
GOMES
Situagio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagdo da CONEF:
RELS
BRASILIA, 28 de Novembro de 2024
Assinado por:
André Ribeiro da Silva
(Coordenador{a))
Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO DARCY RIBEIRD - FACULDADE DE DIREITO - SALA BT-01/2 - Horano os
Babrro: ASA NORTE CEP: 70.310-900
UF: OF Municiplo: BRASILIA
Telelfonge.  (51)3107-1592 E-mall: cep_chsfunn.br
Plgitan 05 e (15
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APENDICE D — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Cartografias do envelhecer: um
percurso pelas historias de vida de pessoas autistas”, de responsabilidade de Vanessa
Rodrigues Dunk Gomes, estudante de mestrado, da Universidade de Brasilia. O objetivo geral
desta pesquisa ¢ mapear e analisar as necessidades de pessoas com autismo no seu processo de
envelhecimento no Distrito Federal. Dentre os objetivos especificos estdo: mapear a producao
na literatura cientifica acerca do envelhecimento de pessoas autistas; descrever a historia de
vida de pessoas autistas de nivel de suporte 1, 2 e/ou 3 com idade acima de 45 anos do Distrito
Federal; investigar o percurso de saude e as necessidades dos participantes antes e depois da
obtencdo do diagndstico; compreender a satisfagdo dos participantes no desenvolvimento das
atividades atuais no processo de envelhecimento; analisar o envelhecimento pela perspectiva
dos participantes autistas e numa perspectiva tedrica pos-colonial e interseccional.

Assim, gostaria de consulta-lo/a sobre seu interesse e disponibilidade de cooperar com
a pesquisa.

Vocé receberd todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apds a finalizacao
da pesquisa, e lhe asseguro que o seu nome nao sera divulgado, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo mediante a omissdo total de informacdes que permitam identifica-lo/a. Os dados
provenientes de sua participacdo na pesquisa, tais como questiondrios, entrevistas, fitas de
gravagao ou filmagem, ficardo sob a guarda do/da pesquisador/a responsavel pela pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio de entrevista com roteiro semiestruturado com
aparelho de gravagio de dudio e/ou video ou sera feita de forma escrita (e-mail). E para estes
procedimentos que vocé esta sendo convidado a participar. Sua participagdao na pesquisa pode
implicar em riscos tais como: desconfortos pelo tempo de duragdo da entrevista e/ou por ser
uma atividade nova em sua rotina e com isso ocasionar um desgaste fisico e mental. Outro risco
¢ o ndo entendimento de alguma questdo o que pode gerar certa frustragdo. O uso do aparelho
de gravacao de video poderd desencadear ansiedade. Estes riscos serdo minimizados com as
seguintes estratégias: a pesquisadora propde um encontro de aproximag¢ao no qual ird conhecer
a pessoa com TEA e/ou seus familiares, também propde que as entrevistas sejam de curta
duracdo e dividida em vérios dias para minimizar o cansaco do entrevistado, além de efetuar
pausas durante a entrevista, sempre que as partes julgarem necessario. Caso a pesquisadora
perceba sinais de desgaste ou o proprio participante sinalize algo, a entrevista serd interrompida

dando tempo e espago para o participante utilizar mecanismos de autorregulacdo ou tempo para
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descanso. Caso o participante ndo entenda alguma questdo, a pesquisadora se propde a sanar
as duvidas e a utilizar linguagem simples e acessivel, com utilizacdo de imagens e figuras, se
for o caso. Caso o aparelho de gravagdo de video cause ansiedade, o participante podera optar
por nao participar da gravacao de video a qualquer momento. A pesquisadora podera remanejar
o aparelho de gravagdo para outro local, dar tempo e espaco para o participante utilizar
mecanismos de autorregulacdo ou tempo para descanso. A pesquisadora se compromete a
conduzir as entrevistas de forma respeitosa, €tica, proporcionando o devido acolhimento que os
entrevistados necessitarem, proporcionando um ambiente confortavel e acolhedor.
Espera-se com esta pesquisa que os participantes tenham a oportunidade de contribuir para

o entendimento do envelhecimento da comunidade autista dando visibilidade para esta tematica
pouco estudada aqui no Brasil. O estudo possibilitard compreender melhor o processo de
diagnostico de pessoas com TEA, o envelhecimento, necessidades e expectativas em relacdo a
velhice.

Sua participagao ¢ voluntaria e livre de qualquer remuneragao ou beneficio. Vocé ¢ livre
para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participacao a
qualquer momento. A recusa em participar nao ira acarretar qualquer penalidade ou perda de
beneficios.

Se vocé tiver qualquer davida em relacao a pesquisa, vocé pode contatar a pesquisadora

através do telefone (XX) XXXXX ou pelo e-mail XXXXX@gmail.com

A equipe de pesquisa garante que os resultados do estudo serdo devolvidos aos
participantes por meio de encontro agendado entre o participante e a pesquisadora, podendo ser
publicados posteriormente na comunidade cientifica.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias
Humanas e Sociais (CEP/CHS) da Universidade de Brasilia — CAAE: 76855423.0.0000.5540.
As informacgdes com relagdo a assinatura do TCLE ou aos direitos do participante da pesquisa
podem ser obtidas por meio do e-mail do CEP/CHS: cep_chs@unb.br ou pelo telefone: (61)
3107 1592.
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Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o/a pesquisador/a

responsavel pela pesquisa e a outra com voce.

Brasilia, de de

Assinatura do/da participante Assinatura do/da pesquisador/a

e/ou responsavel
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APENDICE E — Termo de autorizacio para utilizacio de imagem e som de voz para fins

de pesquisa

Eu, ,

portador da Cédula de Identidade n° , autorizo

a utilizagdo da minha imagem de video, fotos e som de voz, na qualidade de
participante/entrevistado/a no projeto de pesquisa intitulado “Cartografias do envelhecer: um
percurso pelas historias de vida de pessoas autistas”, sob responsabilidade de Vanessa
Rodrigues Dunk Gomes vinculado/a ao/a Programa de Pds-Graduagao em Desenvolvimento,
Sociedade e Cooperagdo Internacional da Universidade de Brasilia, matricula XXXXX.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas a titulo gratuito apenas para analise
por parte da equipe de pesquisa, elaborag¢do de videodocumentério de curta-metragem, exibicao
do videodocumentario em apresentagdes profissionais, académicas, festivais de cinemas,
amostras de documentarios, midias audiovisuais (redes sociais, video-tapes, televisdo, cinema,
programa para radio, entre outros) e outros eventos relacionados a tematica, em todo territdrio
nacional e exterior.

Tenho ciéncia também de que a guarda e demais procedimentos de seguranga com
relagdo as imagens e som de voz sdo de responsabilidade da pesquisadora responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de pesquisa,
nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz, € nao violam os direitos de imagem
e de privacidade do cedente.

Por meio desta autorizagdo ora concedida, autorizo o documentario, ainda a realizar nas
imagens e sons captados, cortes, redugdes e edicdes. Esta autorizagdo ndo gera e nao gerara no
futuro e também ndo ensejard interpretacdo de existir quaisquer vinculos ou obrigacdes
trabalhistas, securitarias, previdencidria, indenizatoria, ou mesmo empregaticia, entre o(a)
cedente e o documentario.

A minha participacao ¢ voluntaria e livre de qualquer remuneragao.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias
Humanas e Sociais (CEP/CHS) da Universidade de Brasilia — CAAE: 76855423.0.0000.5540.
As informacdes com relagdo a assinatura do termo ou aos direitos do participante da pesquisa
podem ser obtidas por meio do e-mail do CEP/CHS: cep_chs@unb.br ou pelo telefone: (61)
3107 1592.
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Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o/a pesquisador/a

responsavel pela pesquisa e a outra com o participante.

Brasilia, de de

Assinatura do participante Assinatura do/da pesquisador/a
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APENDICE F — Artigo Publicado (pagina inicial)

Areas de estudo sobre o envelhecimento de pessoas idosas com autismo: um
protocolo de revisio de escopo

Areas od study on the aging of older people with autism: a scoping review
protocol

Areas de estudio sobre el envejecimiento de las personas mavores con
autismo: un protocolo de revisién del alcance
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RESUMO

Tratz-ze de um protocelo de revizdo de escopo zeguindo a metodologia Joanna Brigg: Institute
(JBI) no qual pretende-se mapesr as drezs temdticas da literatura cientifica global que estudam o
envelhecimentos de pessoas idosas com autisme, a partir do conceito de envelhecimento sandsdwvel
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