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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno do desenvolvimento que envolve
comprometimentos nas areas de socializacdo, comunicacdo e comportamento. As concepcdes
dos pais sobre o autismo influenciam as praticas de cuidado e as interagdes com a crianca, de
modo a refletir no desenvolvimento infantil. Este estudo tem como objetivo investigar as
concepgdes e expectativas parentais sobre a crianga com TEA. Os participantes deste estudo
sdo 30 maes e pais de criancas, com até cinco anos de idade, diagnosticadas com TEA. Os
instrumentos utilizados para a coleta de dados sdo uma ficha de dados da crianca e do genitor e
uma entrevista semiestruturada. A coleta de dados foi realizada em duas instituigdes: em um
Centro de Atencdo Psicossocial Infantil e em um Centro Médico, ambos localizados na cidade
de Campina Grande, na Paraiba. A analise dos dados ocorreu a luz da analise do contetdo
proposta por Bardin, e indica que as concepcles parentais sobre o autismo se centram,
especialmente, em ndo saber definir o TEA e em definir o TEA a partir das caracteristicas e
comportamentos apresentados pela crianga. Ja as expectativas parentais versam sobre o desejo
de que o filho obtenha maior desenvolvimento nas areas comprometidas pelo TEA,
especialmente na socializacao e linguagem. Além disso, os pais também nutrem expectativas
de que o filho venha a ser independente e possa, futuramente, suprir suas proprias necessidades.
Os resultados indicam que as concepcdes e expectativas parentais sobre o TEA sdo construcoes
complexas que se relacionam com os fatores socioeconémicos e psicossociais da familia, com
as caracteristicas da crianca e do transtorno, com as informacdes recebidas, com o entendimento
dos pais sobre o papel parental e com suas estratégias de acdo. Os resultados deste estudo
fornecem subsidios para elaboracdo de possiveis materiais instrucionais para as familias, além
de servir como base para elaboracgéo de estratégias de acdo e orientacdo junto a profissionais da

salde e a familias de criangas com TEA.

Palavras-Chave: Autismo; Familia; Concepgdes.



ABSTRACT

The Autism Spectrum Disorder (ASD) is a disorder of the development that includes issues in
the areas of socialization, communication and behaviour. The parents’ conceptions about
autism influence how the care and the interactions with the children are performed, reflecting
in the children’s development. This research aims to explore the parents’ conceptions and
expectations about the children with ASD. The participants of this research are 30 parents of
children up to five years old, diagnosed with ASD. The instrument used to gather the data are
a form with the children’s and parent’s information and an interview. The data was gathered in
two institutions: in a Child Psychosocial Care Center and in a Medical center, both located in
Campina Grande, Paraiba. The analyse of the data was lightened by what Bardin proposed, and
indicates that the parental conceptions about Autism are centered, specially, in not knowing
how to define ASD and in define ASD based on characteristics and behaviours presented by
the child. Otherwise, the parental expectations include the wish that the children develop in the
areas affected by ASD, especially in the social and language area. Besides that, the parents also
grow expectations that the children become independent and can, in the future, furnish their
own needs. The results indicate that the parental conceptions and expectations about ASD are
complex formed and relate with the family’s socioeconomics and psychosocial status, with the
children’s characteristics, with the information received, with the parent’s understanding about
the parental role and the strategies in action. The results of this research can help the elaboration
of instructional material for the family and also be used as a guideline for the elaboration of

strategies of action and orientation of health professionals and families of children with ASD.

Keywords: Autism; Family; Conceptions.



INTRODUCAO

Concepcdes sdo resultados de um conjunto de informacGes que permite individuos,
grupos sociais, sociedade ou cultura identificar, descrever e explicar a ocorréncia de
fendmenos, assim como elaborar intervencbes. As concepcbes envolvem um conjunto de
conhecimentos adquiridos ao longo da vida das pessoas, e pode variar a depender do individuo,
grupo ou cultura com a qual se relacionam (Mendes, 1995). Para Perdigdo (2002) as
concepgdes sdo uma “rede complexa de ideias, conceitos, representagdes e, inclusive,
preconceitos — em seu sentido valorativo” (p. 268). As pesquisas sobre concepcdes, em seus
diversos @mbitos, séo de interesse da ciéncia, pois orientam a compreensao do homem sobre a
natureza e atravessam as tomadas de decisfes, atitudes sociais e comportamentos (Pereira,
2018).

Estudos acerca das concep¢des que influenciam as praticas parentais tém sido
realizados a luz da psicologia do desenvolvimento nas Gltimas décadas, propondo-se a
investigar a relacdo entre concepgdes parentais, expectativas, praticas parentais e interacoes,
além de considerar a influéncia social e cultural transmitida de pai para filho nos primeiros
anos de vida da crianga, e a influéncia das préaticas parentais para o desenvolvimento infantil
(Kolbarg, Sachetti & Vieira, 2006). Por meio de estudos sobre as concepc¢des parentais é
possivel identificar: quais fatores se relacionam com as diferentes maneiras de criar os filhos,
qual nocgdo os pais tém acerca do desenvolvimento de habilidades gerais dos filhos, e quais
aspectos 0s pais consideram essenciais para promocao do desenvolvimento infantil.

As concepcgOes parentais se manifestam em interpretacdes e acdes desde as primeiras
interacdes com o bebé, quando os pais significam as a¢fes da crianca e respondem a elas de
acordo com o significado atribuido. Tais comportamentos atuam na mediacdo da relacdo do
bebé com o mundo social, assim como na compreensdo do significado de seus préprios
movimentos, 0 que posteriormente, ira contribuir com o uso intencional das acgdes, com a
apreensdo do significado cultural compartilhado e com a aquisicdo de habilidades e
competéncias ao longo do desenvolvimento da crianga (Tomasello 2003, 2005; Vygotsky,
2007).

Dentre os estudos sobre concepgdes, ha também investigacdes acerca da influéncia das
expectativas parentais, ou metas, sobre as praticas parentais (Lemos, Salomédo & Agripino-
Ramos, 2014). Expectativas parentais sdo um conjunto de valores e crencas relacionados a

comportamentos que os pais desejam para os seus filhos (sejam valores morais, sejam



conhecimentos que o filho poderd desenvolver) que se modificam ao longo das fases do
desenvolvimento da crianca (Seild-de-Moura et al., 2008). Tanto os estudos sobre concepcdes
quanto sobre expectativas parentais trazem indicativos importantes para compreender a relagdo
entre o entendimento dos pais sobre o desenvolvimento do filho e a tomada de decisGes. Esses
estudos auxiliam, ainda, na criacdo e adogdo de estratégias para motivar, explicar, prever e
modificar as condutas parentais reguladoras das interacdes entre a crianca e 0 ambiente (Borges
& Saloméo, 2015).

No que se refere ao Transtorno do Espectro Autista (TEA), a construcdo das concepcoes
parentais envolve diversos fatores, dentre eles, podemos citar: os contextos social, econdémico,
cultural e historico em que a familia esta inserida, as fontes de informacao sobre o autismo e
as interpretacGes sobre a etiologia do transtorno (Borges & Salomédo, 2015); as préprias
caracteristicas do TEA que, devido ao carater de espectro, apresenta variabilidade em suas
manifestacdes (American Psychiatric Association [APA], 2013); e a qualidade do acesso que
a familia tem a servicos de salde e a informacdes (Favero-Nunes & Santos, 2010). Todos esses
fatores contribuem de maneira direta ou indireta para a compreensao dos pais acerca do filho e
do seu diagnostico, e, consequentemente, para a tomada de decisdes.

Considerando a inter-relacdo entre concepcdes, expectativas, praticas parentais e
desenvolvimento infantil, a presente pesquisa teve como objetivo principal investigar as
concepcOes e expectativas parentais sobre o filho com TEA. Os objetivos especificos deste
estudo consistem em: Identificar as concepcdes sobre o desenvolvimento do filho; Identificar
as concepcgbes parentais sobre a etiologia do autismo no filho; Verificar como os pais
descrevem suas praticas interativas e de cuidado; Investigar as expectativas de maes e pais em
relacdo ao desenvolvimento do filho; Identificar como os pais descrevem o papel parental;
Identificar as estratégias de acdo usadas pelos pais para alcangar as expectativas; e Investigar
quais informacdes os pais dizem ter recebido durante o processo diagnostico.

As entrevistas foram realizadas com 30 maes e pais de criangas diagnosticadas com
TEA com até 5 (cinco) anos de idade. Os participantes foram contatados por meio de dois
servigos de saude: um Centro de Atencdo Psicossocial Infantil (servico publico de saude
mental), e um Centro Médico (empresa de saude de carater privado). Os participantes foram
convidados, em cada instituicdo, a participar da pesquisa, e mediante a aceita¢do, preencheram
uma ficha de dados sociodemograficos e responderam a uma entrevista semiestruturada,
elaborada pelas pesquisadoras responsaveis pelo presente estudo.

As entrevistas foram gravadas com o auxilio de um minigravador e posteriormente

transcritas para a analise dos dados. A anélise dos dados ocorreu a luz do método de Analise



do Conteddo de Bardin (2011). Para tanto, o corpus das entrevistas foi estudado
profundamente, com o objetivo de estabelecer unidades de registro, ou significacéo, a partir
dos temas, e unidades de contetdo, das quais devem emergir eixos tematicos. Apos essa etapa,
deu-se o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretagao.

A presente dissertacdo esta dividida em cinco capitulos que serdo brevemente descritos
a seqguir.

O primeiro capitulo da dissertacéo versa acerca de informagdes sobre o Transtorno do
Espectro Autista. O capitulo traz um breve historico sobre o conceito de TEA, assim como
dados acerca da sintomatologia, etiologia, epidemiologia, identificacdo e tratamento do
transtorno. Além disso, discorre acerca das politicas publicas que amparam pessoas com
Transtorno do Espectro Autista no Brasil atualmente.

O segundo capitulo desta dissertacdo trata sobre os conceitos de concepcles e
expectativas. O capitulo dispde de um breve resgate historico acerca dos estudos da cognicao
social dentro da Psicologia Social, relatando como estudos sobre concepges se inseriram nesse
campo teodrico. Também aborda as definicbes tedricas dos conceitos “concepgdes” e
“expectativas”, os fatores que influenciam suas construgdes e modificagdes, € a forma como
esses conceitos se vinculam as vivéncias, ideias e praticas parentais de criancas diagnosticadas
com TEA. O segundo capitulo contempla, ainda, um estudo de revisao sistematica da literatura
sobre artigos brasileiros publicados nos Gltimos dez anos acerca das concepcdes parentais sobre
o filho com TEA. Ao fim do capitulo dois, estdo dispostos o objetivo geral e os objetivos
especificos da presente dissertacéao.

O capitulo trés aborda o método e o percurso metodoldgico realizado, descreve o
delineamento do estudo, o perfil dos participantes, os instrumentos utilizados, 0 método de
analise de dados, alem de informacdes sobre a realizacdo do estudo. No capitulo quatro estéo
dispostos os resultados encontrados e a discussdo dos dados a luz da literatura sobre o tema. O
ultimo tdpico do capitulo quatro se dedica, ainda, a descricdo e consideragdes acerca da
devolucdo da pesquisa realizada com os entrevistados. O quinto e ultimo capitulo da dissertagdo
é dedicado as consideracdes finais do estudo, desse modo, reflete a implicagdes dos resultados
para as praticas parentais e para o desenvolvimento da crianga, aponta possibilidades de
utilizacdo dos resultados encontrados, indica as limitagcdes do estudo, e langa sugestdes para

estudos futuros. Por fim, encontram-se as referéncias e os apéndices.



CAPITULO 1

O Transtorno do Espectro Autista

1.1 Breve Historico sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA)

A clinica psiquiatrica da crianga se constitui, diferenciando-se da clinica psiquiatrica
do adulto, a partir da segunda metade do século XIX, especialmente na década de 1880, com a
publicacdo da primeira geracdo de tratados sobre a psiquiatria infantil. Até entdo, de acordo
com Marfinati e Abrdo (2014), as enfermidades psiquicas da infancia ndo interessavam aos
psiquiatras, logo, ou ndo eram consideradas passiveis de tratamento, ou eram tratadas a partir
de métodos educacionais. Transformagdes nesse cenario tiveram inicio com a publicacdo da
obra Disturbances of childhood, realizada pelo psiquiatra alemdo Hermann Emminghaus em
1889, que trata a psiquiatria infantil como separada da psiquiatria do adulto. Apesar da
relevancia da discussdo, os autores supracitados afirmam que a obra de Emminghaus foi
ignorada pela comunidade cientifica, e suas referéncias omitidas nos manuais de psiquiatria
publicados a posteriori.

No fim do século XIX, outras publica¢es causaram impactos no campo da psiquiatria.
Entre 1883 e 1915, o psiquiatra alemao Emil Kraepelin publicou oito edi¢des da obra ‘Tratado
de Psiquiatria’, pilares da fundacdo da psiquiatria moderna, onde o autor nomeia COmMO
Dementia praecox uma classe de pacientes afetados prematuramente, que apresentavam
sintomas como ambivaléncia, extravagancia, impenetrabilidade e autismo (Oda, 2010;
Marfinatti & Abrédo, 2014). Enquanto Kraepelin trabalhava no aprimoramento de sua obra, 0
educador austriaco Theodore Heller, em 1908, investigava casos de deméncia infantil em
criangas que se desenvolviam normalmente até por volta dos trés ou quatro anos de idade, mas
depois apresentavam sintomas de morosidade, indiferenca, negativismo, oposic¢éo, transtornos
afetivos, desagregacdo da linguagem e transtornos motores caracteristicos (como agitacao,
estereotipias, maneirismo nas atividades e gestos, e estereotipias da linguagem) (Bercherie,
2001).

Emil Kraepelin, com base nas descricdes realizadas por Heller, afirma que a
classificacdo mais adequada para as criancas descritas seria a deméncia precoce (Oda, 2010),
entretanto, tal classificacao € repensada pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler, que ao revisitar o
conceito de Dementia praecox proposto por Kraepelin, discordou de que o quadro relatado por

Heller se tratava de um colapso insano global, com evolucdo irreversivel para a deméncia.



Desse modo, com base no cruzamento de conhecimentos da psiquiatria e da psicanalise, Bleuler
(1911) sugere um novo conceito para classificacdo desses quadros, o conceito de esquizofrenia,
e utiliza o termo autismo para delinear um de seus sintomas. Com base no modelo proposto
por Bleuler, a deméncia precoce e a deméncia precocissima foram renomeadas, posteriormente,
de esquizofrenia infantil (Pereira, 2000).

Marfinati e Abrdo (2014) relatam que a primeira grande descri¢do de esquizofrenia
infantil emergiu a partir dos estudos de J. L. Despert, que entre 1930 e 1937 buscou tracar um
quadro com diferentes variedades sintométicas manifestas em 29 criangas no Instituto
Psiquiatrico de Nova York. Para os autores supracitados, foi com base na influéncia de Despert
sobre as caracteristicas manifestas precocemente em criancas, e na influéncia dos trabalhos de
A. Gesell sobre o desenvolvimento da crianga e a recusa relacional, que Leo Kanner, psiquiatra
austriaco naturalizado americano, publicou em 1943 um trabalho intitulado "Autistic
Disturbances of Affective Contact"”, onde propds o conceito de autismo infantil enquanto uma
entidade nosoldgica que se diferencia dos quadros de deméncias infantis. O trabalho de Kanner
foi fruto de um estudo realizado com 11 criangas (oito meninos e trés meninas) que
apresentavam isolamento social precoce, perturbacfes nas relagdes afetivas, insisténcia na
preservacdo da rotina, dificuldades para responder a estimulos, e dificuldades em utilizar a
linguagem como instrumento comunicativo, mas por outro lado, essas criangas nao
apresentavam dificuldades de memdria ou na conjugacéo para o plural.

Tamanaha, Perissionoto e Chiari (2008) relatam que apesar de Kanner (1943) relacionar
sintomas semelhantes entre o autismo e a esquizofrenia, ele destaca que ha no autismo
caracteristicas comportamentais bastante especificas, sdo elas: “perturbagdes das relagdes
afetivas com o meio, soliddo autistica extrema, inabilidade no uso da linguagem para
comunicacgdo, presenca de boas potencialidades cognitivas, aspecto fisico aparentemente,
normal, comportamentos ritualisticos, inicio precoce e incidéncia predominante no sexo
masculino” (Kanner, 1943, p. 296).

Ao discorrer sobre a evolucao do conceito de autismo, as autoras supracitadas também
tecem relatos acerca de Hans Asperger, psiquiatra de Viena que escreveu relatos sobre quadros
clinicos semelhantes ao TEA, com destaque para as perturbacdes no contato afetivo. Porém,
devido a obra de Asperger ser escrita em alemé&o, e ap6s a segunda guerra mundial, esta ndo
teve tanta visibilidade na comunidade cientifica. Para as autoras, a aproximacao entre 0s
quadros clinicos descritos por Kanner (1943) e Asperger (1944) ocorreram no inicio da década

de 70, a partir da proposta de identificacdo de uma possivel "Psicopatia Autistica™ enquanto



entidade nosologica. A partir da traducdo para lingua inglesa, o trabalho cientifico de Hans
Asperger ganhou grande repercussdo mundial e, assim, evidenciou e consolidou o termo
Sindrome de Asperger (Tamanaha et al., 2008).

A revolucdo pragmaética no conceito de autismo acompanhou tanto as edi¢es da
Classificacao Internacional de Doencas (CID), a partir da década de 80, quanto as edi¢Ges do
Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos - DSM (APA, 2002). As primeiras edi¢fes da
CID néo fazem mencdo ao autismo, que s6 é abordado em sua oitava edicdo enquanto uma
forma de esquizofrenia, ja a nona edi¢cdo do CID o agrupa enquanto psicose infantil. No DSM
por sua vez, o autismo foi retirado da categoria de psicose nas versdes do DSM-II1 e no DSM-
I1I-R, ja no DSM-IV e na CID-10, o transtorno passou a fazer parte dos Transtornos Globais
do Desenvolvimento (TGD), agrupamento que ocorreu devido as caracteristicas semelhantes
que o TEA compartilha com outros transtornos. Os TGD consistem em transtornos
diagnosticados na infancia que se baseiam na triade de caracteristicas: interacdo social,
comunicacdo, presenca de comportamentos e interesses restritos e estereotipados. Cinco
subcategorias foram locadas dentro dos TGD, cada qual com sua diferenciagéo interna, séo
elas: Transtorno Autista, Transtorno de Asperger, Transtorno de Rett, Transtorno
Desintegrativo da Infancia e Transtorno Global do Desenvolvimento (APA, 2002; Marfinatti e
Abréo, 2014).

A alta variabilidade cognitiva e comportamental dentro de uma mesma condicéo,
Transtornos Globais do Desenvolvimento, levantou debates sobre as dificuldades para
realizacdo do diagndstico diferencial entre as varias condi¢cdes que compde os TGD, debates
que culminaram em modifica¢6es na versdo seguinte do manual (Klin, 2006). O DSM-5 (2013)
prop0s, entdo, o Transtorno do espectro Autista (TEA) enquanto categoria nosoldgica, separada
das demais antes presentes nos TGD, levando em conta que a ideia de espectro se adequa
melhor & natureza dimensional desse grupo e se contrap8e a delimita¢des categoricas (Meimes,
2014).

Ha uma série de diferengas entre as definicdes de autismo nas duas ultimas versdes
publicada do DSM. Engquanto no DSM-1V o diagnostico de TGD se baseava em uma triade de
caracteristicas: interacdo social, comunicacdo e comportamento, no DSM-5, o diagnostico de
TEA inclui apenas duas: a comunicagdo social e os comportamentos. Em relagdo aos primeiros
sinais do TEA, o DSM-IV definia seu aparecimento até os trés anos de idade, ja 0 DSM-5
indica que estes podem se apresentar ao longo do periodo da infancia. O DSM-IV propunha o
preenchimento de metade dos itens de comunicacdo e um quarto dos itens de interacdo para
alcancar o diagndstico de TEA, por sua vez, 0 DSM-5 orienta que todos os trés critérios para a
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comunicacgdo social sejam preenchidos. A Ultima versdo do manual orienta ainda que sejam
considerados relatos e observacfes do comportamento da crianca em diferentes contextos
sociais, a fim de constatar uma consisténcia ou dificuldade de adaptagcdo do comportamento
(Lord & Bishop, 2014).

1.2 Defini¢bes e Caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-5 (APA, 2013) em
sua quinta edicdo, define o Transtorno do Espectro Autista como um transtorno multifatorial
que manifesta seus sinais nos primeiros anos de vida e afeta o desenvolvimento motor e
psiconeuroldgico da crianca, especialmente as areas da cognicao, linguagem e interacéo social.
Os critérios diagndsticos do DSM-5 definem que as alteragcdes do TEA na dimensdo
sociocomunicativa se manifestam: na reciprocidade socioemocional, nos comportamentos
comunicativos verbais e ndo verbais e no estabelecimento e manutengéo de relacionamentos.
Por sua vez, os comportamentos repetitivos e restritos podem se manifestar por meio de
estereotipias e repeticdes nos movimentos motores, no uso de objetos, na fala, em interesses
restritos, na adesdo excessiva e rigida a rotina, e em hipo ou hipersensibilidade a estimulos
sensoriais do ambiente. No campo da linguagem, emergem fendmenos de ecolalia
(caracterizados pela repeticdo exata do que o outro diz), e de inversdo pronominal (onde o
sujeito refere-se a si mesmo como “vocé” e aos outros como “eu”). Ha ainda a presenca de
déficits na capacidade simbdlica, seguida pela dificuldade de compreender expressdes em seu
sentido figurado (APA, 2013).

A manifestacdo da sintomatologia do TEA varia a depender da gravidade com a qual o
transtorno incide sobre o sujeito, esse grau pode ser leve, moderado ou severo (APA, 2013),
entretanto, Jendreieck (2014) pontua que uma crianga com autismo, mesmo estando dentro de
uma mesma categoria/grau do transtorno, pode ter sintomas mais ou menos severos gque outra.
Podemos tomar os prejuizos na fala como exemplo: sabe-se que esses prejuizos séo presentes
em pessoas com TEA, mas seu acometimento varia de pessoa para pessoa, podendo entdo uma
crianca desenvolver a fala e outra ndo. De acordo com Bosa (2006), a maioria das criancgas
diagnosticadas com TEA ndo apresenta déficits em todas as areas do desenvolvimento, e muitas
dessas criangas apresentam um ou mais comportamentos disfuncionais apenas em situacoes
especificas, ou por breves periodos de tempo.

Os sintomas de TEA nem sempre se manifestam, ou s@o identificados durante o

primeiro ano de vida. Em algumas criangas que apresentam sintomatologia mais leve, 0s
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sintomas tendem a se manifestar apenas quando as demandas sociais excedem os limites de
suas capacidades, ja em outras criancas, 0 primeiro ano € marcado por sinais de
desenvolvimento tipico, entretanto, por volta do segundo ano de idade, pode ocorrer o
fendmeno denominado de “regressdo” desenvolvimental (Backes, Zanon & Bosa, 2017).
Meilleur e Fombonne (2009) afirmam que a regressdo desenvolvimental acomete
especialmente as habilidades de linguagem oral e perda de habilidades sociais, ap6s um periodo
do desenvolvimento aparentemente tipico, e durante o primeiro ano de vida da crianca. A
regressdo da linguagem oral no TEA é caracterizada pela perda do uso comunicativo de trés a
cinco palavras, enquanto a perda das habilidades sociais se caracteriza, especialmente, pela
falta de espontaneidade e reciprocidade. Como critério para definir a perda, os autores
supracitados definem que a regressao deve persistir pelo periodo de, pelo menos, trés meses
para ser nomeada e considerada como tal.

No estudo de Backes e colaboradoras (2017), realizado com criangas com suspeita de
TEA, identificou-se que as criangas que apresentaram histérico de regressao de habilidades de
linguagem oral também apresentaram perda definitiva de alguma habilidade linguistica. A
média de idade de inicio da regressdo de linguagem oral, nos casos estudados pelas autoras, foi
de 25 meses, com inicio minimo da regressao aos 6 meses de idade e maximo aos 36 meses.
No momento da regressdo da linguagem oral as criancas ja dominavam habilidades de
linguagem mais basica e estavam adquirindo constru¢des mais complexas. Algumas criancas
que tiveram regressdo da linguagem oral também perderam habilidades de interacdo social, a
exemplo do interesse e do envolvimento social, ja outras ndo apresentaram perdas em outras
areas, além da linguagem. A perda das habilidades sociais, por sua vez, aconteceu em média
aos 22,5 meses de idade. Vale ressaltar que as autoras nédo identificaram em nenhuma das
criancas avaliadas a co-ocorréncia entre a perda de habilidades de linguagem e a presenca de
doencas organicas, como a epilepsia. Para as autoras do referido estudo, a regressdo é um
fendmeno fidedigno, que acomete muitas criangas posteriormente diagnosticadas com autismo,
entretanto, o fenémeno permanece pouco compreendido do ponto de vista etioldgico e teorico.

As caracteristicas do autismo acarretam uma série de prejuizos que se concentram
sobre déficits na linguagem e dificuldade de interacdo e socializacdo, esses prejuizos podem
ser observados em criangas autistas desde muito cedo, ainda que de forma sutil. Wener e
Dawson (2005) analisaram as variagdes no desenvolvimento social precoce de criancas entre
zero e dois anos de idade, e suas relagdes com manifestacfes comportamentais aos trés e quatro
anos de idade. Os autores identificaram que diferengas no desenvolvimento de criangas com

TEA, em relacdo a criancas tipicas, se acentuaram apos 0s 13 meses de idade, idade em que as
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criancas autistas apresentaram de maneira mais evidente: pouco contato ocular, falta de
orientacdo ao ser chamado pelo nome, falta de engajamento em interacGes sociais e em
habilidade de atencdo conjunta. Desse modo, os autores identificam os comportamentos sociais
enquanto os melhores indicadores para o diagnéstico diferencial de TEA.

Na década de 1990, Mundy, Sigman e Kasari (1990), através de investigacoes,
identificaram que criangas autistas tendem a nao utilizar o olhar na comunicacao com outros,
apresentam poucos comportamentos de segurar o brinquedo e mostrar aos pais, assim como
poucos comportamentos de olhar e sorrir para os pais apds completar um jogo ou ser elogiado.
Esses dados vdo ao encontro dos relatos de Ozonoff e colaboradores (2010), que ao investigar
o desenvolvimento de bebés, identificaram que os bebés posteriormente diagnosticados com
TEA, desde cedo apresentavam menor frequéncia de olhar para faces, do sorriso social e de
vocalizacOes, especialmente apds os seis meses de idade. Desse modo, os autores indicam que
0 segundo semestre de vida € um marco na emergéncia de caracteristicas do autismo.

De acordo com Tomasello (1999/2003) mudancas significativas na forma como o bebé
se relaciona com o mundo e consigo mesmo acontecem através da emergéncia de habilidades
sociocomunicativas, que surgem por volta dos nove meses de idade. Para o autor, criangas
autistas tém dificuldade para compartilhar estados mentais, desse modo, ndo conseguem
apresentar engajamento reciproco e colaborativo e, consequentemente, raramente participam
de atividades culturais e simbolicas. Para além de prejuizos na socializagdo e interacéo,
Hastings e Taunt (2002) relatam que pessoas autistas podem apresentar comportamentos
motores estereotipados, dificuldades relacionadas a estimulos sensoriais, brincadeira simbélica
limitada ou ausente, além de comportamentos mal adaptativos (ex: agressdes, birras e
automutilacbes em resposta a ocorréncias do ambiente). No TEA, identifica-se, ainda, a
presenca de perturbacdes nas expressdes vocais, gestuais e faciais do afeto (Bosa, 2006).

Devido as suas dificuldades de interacdo social e com a linguagem, o autista é uma
pessoa vista, por vezes, como um sujeito desprovido de empatia, entretanto estudos mais
recentes relatam que criangas com autismo ndo s@o totalmente indiferentes as pessoas, que
tomam iniciativa de interacdo e que podem ser responsivas (Lemos et al., 2016). Pessoas
autistas sdo capazes de interagir, entretanto o comprometimento na interagao, por vezes, recai
mais sobre a qualidade dos comportamentos, do que sobre sua auséncia.

Tantas especificidades intrinsecas ao TEA, assim como 0 aumento na incidéncia de
casos, motivaram diversos campos tedricos a desenvolver pesquisas sobre suas causas € Seu
funcionamento. Dentre os estudos de Psicologia, iniciam-se nos anos 1970/80 debates acerca

de qual seria o0 prejuizo primario no autismo, discussdes que se concentraram entre dois
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enfoques teoricos: o cognitivista, que defende a existéncia de um problema basico na area da
linguagem que prejudicaria a interacdo social, e o desenvolvimentista, que defende que hd um
prejuizo do relacionamento social que prejudicaria o desenvolvimento da linguagem
(Lampréia, 2004).

A visdo cognitivista trata o autismo a partir de um prejuizo primario em maédulos da
mente. No passado essa visdo considerou a linguagem como o principal modulo, porém,
atualmente, considera prejuizos no mddulo responsével pela teoria da mente (Baron-Cohen,
2008). Dentre os autores que defendem essa perspectiva tedrica se destacam Wing (1980) e
Rutter (1976), que em seus trabalhos reconhecem o prejuizo linguistico enquanto priméario no
autismo, e o prejuizo social enquanto advindo de problemas cognitivos e comunicativos. Os
autores também ressaltam que a falha na linguagem n&o se deve ao retraimento social, mas sim
a um problema simbolico anterior ao problema social (Lampreéia, 2004).

Estudos vinculados a perspectiva cognitivista tomam como base a Teoria da Mente,
desenvolvida por Baron-Cohen (1995), que destaca que a capacidade de inferir sobre o estado
mental dos outros individuos é essencial para predizer o comportamento deles. Desse modo,
em casos de autismo, a teoria da mente define que hd um prejuizo cognitivo inato, que gera
uma incapacidade na compreensdo do estado mental de outras pessoas e de si mesmo, ou seja,
a pessoa no espectro autista ndo é capaz de se colocar sob o ponto de vista do outro, logo, ndo
apresenta empatia, e é incapaz de identificar, compreender e atribuir sentimentos e intencdes a
outros individuos. Da incapacidade de metarrepresentagdao, chamada de “cegueira mental” por
Baron-Cohen (2008) decorreriam os déficits na linguagem e nas relagdes sociais.

A visdo desenvolvimentista, por sua vez, defende que prejuizos bioldgicos primarios
no desenvolvimento refletem na afetividade e na capacidade de relacionamento social.
Inicialmente, o enfoque desenvolvimentista defendia que o prejuizo social seria 0 prejuizo
primario no autismo, mas com o desenvolvimento de pesquisas sob tal Gtica, essa perspectiva
passa a defender que a presenca de prejuizos inatos da afetividade impossibilita o
desenvolvimento do relacionamento social. Desse modo, 0 autismo passa a ser visto como um
problema afetivo/social (Lampréia, 2007).

Tanto a teoria cognitivista, quanto a desenvolvimentista, entram em consenso ao
considerar que prejuizos bioldgicos sdo responsaveis pelas caracteristicas comportamentais do
TEA, mas divergem em relacédo a dicotomia entre social e linguagem. Para Lampréia (2004) a
perspectiva desenvolvimentista inova no entendimento do autismo ao superar a Oposi¢ao
linguagem/social, e entender que essas capacidades estdo relacionadas, pois a linguagem se
desenvolve a partir da interacdo social. A autora supracitada postula o qudo importante é essa
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superacédo da dicotomia entre social e linguagem, e que essa oposicao é um falso problema ou
uma questdo mal colocada, uma vez que 0s prejuizos no autismo sdo mais qualitativos do que
quantitativos, ou seja, algumas caracteristicas como apego, espontaneidade e reciprocidade ndo
estdo completamente ausentes, mas se apresentam em niveis diversos. Nesse enfoque, 0
processo de desenvolvimento se inicia com a sensibilidade social e se prolonga até a aquisicao
da comunicacdo verbal, representando uma perspectiva construtivista que vai de encontro a
posicao racionalista incorporada pelo enfoque cognitivista.

Peter Hobson (1993) é um autor que se destaca nos estudos desenvolvimentistas, pois
defende que o que caracteriza 0 humano é a capacidade de simbolizar e de nutrir relacdes
interpessoais que promovem compreensdo e uso de simbolos. A fim de explicar a dificuldade
que criangas autistas tém de reconhecer e expressar emogdes, a partir da incapacidade
simbolica, Hobson (1984) realizou um estudo com esse publico no qual utilizou fotografias
com diferentes tipos de emocdes. Seus resultados confirmaram sua hipoOtese de que pessoas
com autismo tém dificuldade de perceber e reconhecer emocdes, dados que serviram de base
para o desenvolvimento de sua teoria afetiva. A partir de seus estudos, o autor interpreta que
ha no autismo uma falha no comportamento social, assim como ha auséncia do engajamento
pessoa-a-pessoa e da responsividade emocional. Tais caracteristicas estdo relacionadas aos
fundamentos da linguagem e sem elas, ha o empobrecimento da vida imaginativa do sujeito, o
que torna o empreendimento da linguagem sem sentido.

As investigagOes de base desenvolvimentista que trataram sobre a maneira como as
pessoas compreendem e se relacionam com 0s outros e com 0 mundo, somadas as teorias do
pensamento socio pragmatico de Vygotsky e Wittgenstein, serviram de base para Tomasello
(1999/2003) desenvolver sua obra sobre a evolucdo da cogni¢do humana e do desenvolvimento
da linguagem (Lampréia, 2007). Para Tomasello (1999/2003), a compreenséo de outras pessoas
como agentes intencionais € uma competéncia exclusiva do ser humano e a chave sécia
cognitiva que permite as criancas desenvolver a cognicao, e assim interagir com o meio social
de maneira plena, desenvolvendo formas unicas de representacdes simbolicas. Nesse processo,
da-se destaque a habilidade de atencdo compartilhada, que é desenvolvida atraves de situacoes
de interacdo social triddica, onde a crianca e o adulto dividem sua atencao e suas experiéncias
em relagdo a um terceiro objeto, evento ou simbolo. O desenvolvimento dessa habilidade exige
um alto grau de complexidade; emerge, em média, entre 0s 13 e 15 meses; se estabelece em
torno dos 18 meses; e é fundamental para o desenvolvimento da linguagem. Para o autor
supracitado, o desenvolvimento da linguagem fornece subsidios para o desenvolvimento da

cognicdo infantil e para a flexibilidade nas interagcbes com parceiros sociais.
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Em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista, estudos realizados sob a perspectiva
sociopragmatica (Tomasello 1999/2003) auxiliaram na identificacao de caracteristicas comuns
presentes na triade sintomatoldgica do TEA, e contribuem para a compreensdo da perda de
habilidades de linguagem, uma vez que consideram que essa perda afeta a inter-relagédo do
desenvolvimento das habilidades linguisticas e sociais (Backes, 2012). De acordo com essa
perspectiva, pessoas autistas tendem a apresentar comprometimentos sociocomunicativos que
ocorrem em funcdo da dificuldade de compreender outras pessoas como agentes intencionais,
dificuldade que ocorre tanto vinculada aos déficits nas habilidades de atencdo conjunta, de
imitacdo, de brincar com pares e na pragmatica, quanto na interacdo com o fendmeno de
regressdao do desenvolvimento (Backes et al., 2017). A partir da identificacdo de que déficits
na atencdo conjunta sdo caracteristicos do Transtorno do Espectro Autista, a avaliagdo da
atencdo compartilhada em criangas tem funcionado como um bom indicativo para a
identificacdo do autismo (Corréa & Queiroz, 2017). Nesse sentido, a perspectiva
sociopragmatica trouxe contribuicdes teodricas importantes para compreender o TEA,
fornecendo um modelo acerca da interface entre diferentes areas do desenvolvimento infantil
e suas alteracdes (Backes et al., 2017).

A sintomatologia do TEA também é investigada sob a luz de abordagens
neuropsicoldgicas, que tém destacado a hipdtese de que os comportamentos e 0s
comprometimentos cognitivos de pessoas autistas sdo reflexos de uma disfuncdo executiva.
Jurado e Rosselli (2007) definem a funcdes executivas como processos cognitivos complexos
que trabalham para garantir a organizacdo e a adaptacdo do comportamento humano as
constantes mudancas do ambiente. Fazem parte das fungdes executivas atividades como:
inibicdo, planejamento, flexibilidade mental, fluéncia verbal e memoria de trabalho.

A revisdo da literatura realizada por Czermainski, Bosa e Salles (2013) identificaram
que em pessoas com TEA é possivel encontrar tanto a presenga de componentes executivos
intactos, quanto de componentes disfuncionais, ou seja, a progressdo do desenvolvimento das
funcbes executivas pode se dar de forma tipica ou atipica. Os autores afirmam que outros
estudos tém identificado uma tendéncia de prejuizos executivos em pessoas com TEA,
especialmente na &area da inibicdo, planejamento, flexibilidade cognitiva, fluéncia verbal e
memo©ria de trabalho (visual e espacial). Desse modo, os autores acreditam que 0s prejuizos na
interacdo social, na comunicacdo e no comportamento estdo vinculados as dificuldades
oriundas das funcdes executivas.

Como observado na literatura, a construgdo do conceito de TEA envolve uma série de
mudancas ao longo de sua histdria, e atualmente a definicdo adotada para o conceito é a do
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DSM-5. Uma série de estudos, de diversos campos teoricos e areas do conhecimento, tém se
dedicado a investigacfes em torno do autismo, a fim de definir tal condicédo e de identificar o
modo como sua sintomatologia acomete os sujeitos. Nesse sentido, a fim de investigar a origem
e incidéncia do autismo, pesquisadores de diversas areas desenvolveram estudos acerca da
epidemiologia do TEA sobre a populacéo, e acerca de sua génese, como sera relatado no topico

a seqguir.

1.3 Epidemiologia e Etiologia do Transtorno do Espectro Autista

O Transtorno do Espectro Autista tem maior incidéncia no sexo masculino, atingindo
de quatro a cinco vezes mais homens do que mulheres (Aguiar & Ribeiro, 2006). Estudos
epidemioldgicos realizados nas ultimas décadas indicam que a prevaléncia de TEA parece estar
aumentando globalmente (Sevilla, BermlUdez & Sanchez, 2013). Norte (2017) realizou um
levantamento de estudos epidemioldgicos sobre a incidéncia de TEA, publicados entre 1996 e
2016. Os resultados do estudo indicam aumento significativo de estudos sobre a epidemiologia
do autismo nas Ultimas trés décadas. Apenas 10 estudos foram realizados durante a década de
1996 a 2006, enquanto 27 estudos foram publicados de 2007 a 2017, fato que sugere maior
interesse nas pesquisas sobre esse tema nos ultimos 10 anos. Os resultados do autor indicam
que a prevaléncia global do TEA é de 0,42% (42 casos a cada 10.000 individuos), indice que
ndo apresentou nenhuma relacdo direta com regido, etnia ou nivel social.

O autor supracitado identificou que ha auséncia de estudos epidemioldgicos sobre o
autismo em diversos paises, inclusive no Brasil, uma vez que o Unico estudo epidemioldgico
realizado com a populacéo brasileira investigou apenas uma pequena amostra da populacéo. O
estudo, de base experimental, foi realizado em 2011 na cidade de Atibaia, localizada no estado
de S&o Paulo, e estimou uma prevaléncia de autismo sobre 0,3% das criangas na faixa etaria
dos 7 aos 12 anos, o equivalente a 40 mil pessoas em todo o estado (Paula e colaboradores,
2011). Os dados de prevaléncia encontrados no estudo brasileiro estdo bem abaixo dos dados
encontrados na grande maioria dos outros estudos ao redor do mundo.

Nas décadas de 1960 e 1970, na Europa e nos Estados Unidos, foram realizados os
primeiros estudos sobre a prevaléncia de TEA, que indicaram estimativas de prevaléncia na
faixa de 2 a 4 casos por 10.000 criancas (Rutter, 2005; Treffert, 1970). Dados mais recentes,
levantados pelo Centers for Disease Control and Prevention, indicam que ha prevaléncia de 1
caso a cada 68 individuos, de 8 a 12 anos de idade (Baio et al., 2018). De acordo com Kim

(2012), os Estados Unidos tém monitorado a prevaléncia de TEA desde a década de 70,
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diferente de outros paises que ndo tém investigado a prevaléncia do TEA sobre sua populagéo.
Conhecer a prevaléncia global do autismo é de extrema importancia, pois ela funciona como
um sistema de monitoramento do transtorno. A auséncia da informacéao sobre a prevaléncia do
TEA na populagdo impede, por vezes, a¢Oes diretivas de satde publica.

O aumento na prevaléncia e expansdo do diagndstico de TEA nos ultimos anos, de
acordo com Fombonne (2005) e Matson e Kozlowski (2011) decorre de uma série de fatores:
mudangas nos critérios diagndsticos e no conceito de autismo, incidéncia de métodos clinicos
para identificacdo dos casos, melhora nos servigos de atendimento a esse publico, aumento de
estudos epidemioldgicos e maior variabilidade metodoldgica aplicada aos estudos de
prevaléncia. Para Zanon, Backes e Bosa (2014), a visibilidade do transtorno também tem
sofrido impactos positivos da globalizacdo da ciéncia, assim como de ac¢des realizadas por
ONGs, por programas governamentais e por grupos de familias, a fim de promover maior
conscientizacdo e conhecimento sobre o TEA. Outro marco para a expansao da informacéo
sobre o TEA foi a criagdo do Dia Mundial do Autismo, que promove grande evidéncia do tema,
a data é celebrada anualmente em 2 de abril e foi criada pela Organizacdo das Nagdes Unidas
em 18 de dezembro de 2007. A¢Oes que promovem visibilidade ao tema sdo muito importantes
na medida em que o maior conhecimento acerca do TEA impacta positivamente para a¢oes de
identificacdo do transtorno e, consequentemente, para o ingresso da crianga no tratamento o
mais cedo possivel.

A alta incidéncia do TEA sobre a populagdo mundial tem motivado cientistas de
diversos campos tedricos a investigar as causas vinculadas ao transtorno. De acordo com
Arberas e Ruggieri (2013), a génese e a variabilidade no comportamento e no
neurodesenvolvimento em pessoas autistas tém sido vinculas a: processos genéticos,
mecanismos epigenéticos, fatores ambientais e fatores do desenvolvimento. Os autores relatam
que varios modelos estatisticos ja identificam a correlacdo do autismo tanto com fatores
genéticos, quanto ambientais, de modo que a base genética para o desenvolvimento do TEA
apresenta variacoes de 56-95%, enquanto a contribuicdo ambiental varia de 5 a 14%.

Ao discorrer sobre pesquisas genéticas mais recentes, Arberas e Ruggieri (2019)
relatam que ja foram identificados mais de 100 genes fortemente relacionados ao TEA, a
maioria ligados & sinaptogénese (processo de formacgdo de sinapses entre os neurénios do
sistema nervoso central) e muitos associados a disturbios intelectuais e/ou encefalopatias
epilépticas. A partir de estudos genéticos e epidemioldgicos, foi possivel identificar entidades
médicas especificas, genes e fatores ambientais ligados a patogénese do autismo,
conhecimentos esses que sdo Uteis para a orientacdo de estudos, terapias, inferéncia de
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prognostico clinico e promocdo de aconselhamento genético familiar. Apesar de varias
alteracdes genéticas terem sido identificadas em pessoas com autismo, os autores afirmam que
estas ainda ndo sédo suficientes para explicar a etiologia do TEA, pois algumas alteracfes
também emergem em outros quadros associados ao autismo, a exemplo das sindromes de Rett
e do X fragil.

O campo da epigenética apresenta consideracfes importantes para os estudos sobre o
TEA. Epigenética pode ser definida como o estudo de alteracGes fenotipicas herdaveis que néo
envolvem mutagc6es no DNA (Jaenisch & Bird, 2003). Estudos sobre 0s processos epigenéticos
permitiram identificar que ha uma relacéo entre os fenémenos que comprometem os diferentes
processos epigenéticos e a génese de disturbios do desenvolvimento neuroldgico. O campo da
epigenética traz, ainda, reflexdes acerca da interagdo entre fatores ambientais e fatores
genéticos sobre a incidéncia de determinada patologia (Arberas & Ruggieri, 2013).

Ainda no campo da epigenética, destaca-se o estudo de Orefice (2019), que identificou
que os neurbnios sensoriais periféricos sdo chaves para mutacGes genéticas relacionadas ao
TEA. Com base na pesquisa, realizada em camundongos, a disfuncdo dos neurdnios periféricos
interrompe o desenvolvimento do sistema nervoso central e causa fen6tipos relacionados ao
TEA, como a hiper-reatividade sensorial, prejuizos sociais e comportamentos de ansiedade.
Os neur6nios sensoriais periféricos sdo importantes para o processamento do toque e de
condutas, pois camundongos que tiveram perdas em alguns neurdnios demonstraram alto
prejuizo social e comportamentos de ansiedade. A restauracdo de neurbnios periféricos foi
suficiente para normalizar os comportamentos tateis e de ansiedade dos camundongos, assim
como alguns comportamentos sociais. Desse modo, os resultados do estudo sugerem que o
tratamento seletivo de neurdnios tem potencial de melhorar algumas anomalias de
desenvolvimento e comportamentos associados ao TEA.

Mckinnon e colaboradores (2019), por sua vez, realizaram um estudo com a finalidade
de identificar redes cerebrais funcionais associadas ao desenvolvimento dos Comportamentos
restritos e repetitivos (RRBs) de criancas com TEA. Os RRBs séo detectaveis aos 12 meses em
muitos bebés, nos quais TEA ¢é diagnosticado posteriormente, e podem representar alguns dos
primeiros marcos comportamentais do autismo. Os resultados desse estudo trazem
consideracOes significativas, a partir da elucidagédo das relagbes entre comportamentos
repetitivos e restritivos, e da maturacdo das redes funcionais do cérebro durante o
desenvolvimento inicial tipico e atipico. A partir da tomada de consciéncia sobre esse processo,

é possivel melhorar a avaliacdo de risco precoce, informar modelos de desenvolvimento da
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patogénese do TEA, e fornecer uma base neurofisioldgica para novas intervencdes focadas nos
RRBs.

Alguns estudos que investigam o impacto de fatores neurobiol6gicos sobre o autismo
também o relacionam com o tamanho do cérebro da crianca. De acordo com Carvalheira,
Vergani e Brunoni (2004), exames de imagem cerebral demonstram alteraces neuroldgicas
em individuos com autismo, tais como: tamanho do cérebro superior a média, redes de conexao
entre as partes do cérebro (em geral menos desenvolvidas), e disfuncdes em regides cerebrais
(como o cerebelo, lobos temporais, amigdala e hipocampo). De modo geral, Rutter (2011)
afirma que evidéncias cientificas sugerem que pode haver aumento do crescimento do cérebro,
em pessoas autistas, na primeira infancia, e que, em menor grau, o cérebro permanece
aumentado durante a adolescéncia e a vida adulta. Para o autor, o0 aumento do cérebro na
infancia pode estar ligado a um processo neural que s6 se manifesta nessa fase, porém, ainda
ndo ha determinac@es sobre qual o processo neural responsavel por essas modificacdes.

Orefice (2019) da destaque a interacdo genético-ambiental como o centro da etiologia
e tratamento do TEA. A autora afirma que o cérebro ndo se desenvolve de forma isolada, mas
recebe influencias sensoriais (como luz, som, toque e sinais ambientais), desse modo,
alteracBes profundas sobre a percepcdo sensorial, sofridas no inicio do desenvolvimento,
afetam a experiéncia do sujeito e leva a mudancgas no comportamento. A influéncia de fatores
ambientais sobre o autismo também foi investigada por Bunker (2017), a autora identificou
associac0es significativas entre fatores ambientais e genéticos, e constatou que had muitos genes
associados ao autismo que estdo interconectados, assim como muitos fatores ambientais que
parecem se relacionar aos genéticos. Dentre os fatores ambientais de risco para o autismo, o
autor destaca a influéncia de complicacdes na gravidez, tal como: diabetes, sangramento
gestacional, exposicdo a substancias quimicas, medicamentos psicoativos e pesticidas. Ja
dentre os fatores genéticos, da destaque para problemas no sistema imunoldgico, que podem
afetar a transmissdo sinaptica no autismo. Com base em seus resultados, a autora sugere que o
autismo é causado, entdo, por uma desregulacao da vida genética influenciada pelo ambiente.

Uma série de fatores ambientais, relacionados com o surgimento do TEA, também
foram identificados em outras pesquisas (Risch et al., 2014; Arberas & Ruggieri, 2019), sdo
eles: prematuridade; complicacbes em condi¢Ges perinatais (como baixo peso ao nascer,
ruptura prematura de membranas, eclampsia, corioamnionite e hemorragia intraparto aguda);
infecgdes virais com febre durante a gravidez (uma vez que fatores infecciosos, associados a

fendbmenos imunoldgicos, alteram o desenvolvimento normal do cérebro); exposicdo a
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determinados teratdgenos (como agroquimicos, piretréides e pesticidas); uso de drogas, de
antiepiléticos e de antidepressivos; situacao de estresse materno.

O estudo desenvolvido por Beckett e colaboradores (2010), considera, ainda, que
contextos de privagdo podem estar entre os fatores ambientais que influenciam a génese do
TEA. Os resultados do estudo indicam que uma em cada seis criancas que viviam em profunda
privacdo institucional, com restricbes do ambiente e de estimulos, apresentaram quadros
semelhantes ao de autismo, apesar de diferencas em algumas caracteristicas. Apesar da
sugestdo dos autores de que contextos de privacdo ambiental e de estimulos podem ocasionar
tracos de TEA, os proprios relatam que suas evidéncias ndo sdo suficientes para comprovar
iSSO.

Além da relacdo entre fatores ambientais e autismo, pesquisas também tém identificado
a presenca Fendtipo Ampliado de Autismo (FAA) em genitores e parentes de pessoas com
TEA. O FAA consiste na manifestacdo de leves tracos de TEA em parentes proximos do
individuo autista, mas que ndo preenchem critérios para o diagnéstico do transtorno. Essas
expressdes podem se manifestar em caracteristicas de personalidade, de linguagem e de
comportamentos (Piven, 2011). Nesse sentido, Endres e colaboradores (2015) investigaram o
perfil de personalidade de 20 genitores de criancas com TEA, com o objetivo de identificar a
presenca de FAA entre os participantes. Os resultados do estudo identificam a presenca de
alguns tracos da personalidade em mées e pais de criancas com TEA, que parecem
corresponder a tragos autisticos, por isso se caracterizam enquanto FAA. Os tracos encontrados
gue mais se destacaram sdo relativos a tendéncias a rigidez, e ao retraimento social. Resultados
como esse indicam uma possivel relacdo entre os fatores genéticos e as causas do autismo,
entretanto os autores destacam a necessidade de outros estudos que investiguem tal relacéo.

Estudos com irmé&os tambéem tém sido realizados para identificar e delimitar precursores
do autismo, com base na hip6tese de que um irmao de uma pessoa com TEA tem alto risco de
desenvolver autismo a partir da soma de fatores clinicos e biol6gicos (Elsabbagh & Johnson,
2010). De acordo com Risch e colaboradores (2014), a estimativa para o risco de ter um
segundo filho afetado com TEA ¢ de 11% (variando entre 16% para o sexo masculino e 5,6%
para 0 sexo feminino). Arberas e Ruggieri (2019) postulam que o risco de TEA para 0s meios
irmaos por parte da mae é maior do que para 0s meios irmaos por parte do pai, e que o risco de
TEA aumenta diante de um intervalo menor que 19 meses entre o0 nascimento da crianga com
TEA e 0 nascimento de seu irmao, em comparacao com criangas separadas por um periodo de
4 anos ou mais. Os autores também destacam que a presenca de parentes com transtornos

psiquiatricos pode sinalizar alerta para riscos genéticos de TEA para um membro mais jovem
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da familia. Para Rutter (2011), apesar de estudos indicarem que 0 risco para 0 autismo pode
advir de um fenotipo mais amplo, estes apresentam pouco esclarecimento sobre o genétipo
ampliado de autismo, pois ndo se sabe qual a responsabilidade genética ou 0 mecanismo por
tras desse fenémeno.

Além do transtorno, pessoas autistas estdo sujeitas ao acometimento de outras
condi¢cdes médicas e psiquiatricas. De acordo com Kalsner e colaboradores (2018), entre 30-
40% de autistas também apresentam deficiéncia intelectual, comprometimento na linguagem,
dificuldades motoras, pouca coordenacdo de movimentos, além de disfungdes sensoriais a
percepcao de estimulos auditivos, tateis, visuais ou gustativos. Os autores consideram, ainda,
gue muitos autistas sofrem de distdrbios do sono e tem seus habitos alimentares atravessados
por seletividade e restricdo.

Ruggieri e Arberas (2018) mencionam que o TEA se associa a quadros de epilepsia,
identificados em aproximadamente 30% dos casos de autismo. Bolton e colaboradores (2011)
relatam que a taxa de epilepsia em individuos autistas é significativamente mais alta do que a
taxa de incidéncia geral na populagdo, mas que esta geralmente sé se manifesta a partir da
adolescéncia. O estudo traz relatos de que a epilepsia ocorre em individuos autistas em todos
0s niveis de inteligéncia e ndo se relaciona com a gravidade do autismo nem com histdricos
familiares de epilepsia. Apesar da hipdtese de que o inicio da epilepsia, nesses casos, possa ter
um significado neuropatoldgico, esta causa ainda parece obscura (Rutter, 2011).

Para além da epilepsia, Tye e colaboradores (2019) afirmam que o TEA se relaciona,
também com os funcionamentos gastrointestinal e imunoldgico. Outras condi¢cdes que se
destacam no estudo desses autores, enquanto associadas ao TEA, sdo 0 aumento da obesidade
e a alimentacdo baseada em uma dieta pobre, que ocorrem devido as restrigdes e seletividades
alimentares da crianga. Outros quadros que podem se associar ao autismo sdo patologias
psiquiatricas. Hutton e colaboradores (2008) identificaram que um quinto das pessoas autistas
desenvolvem uma nova desordem psiquiatrica na vida adulta, sendo mais comuns o surgimento
de perturbagdes de ordem afetiva, ou presenca de comportamentos obsessivo-compulsivos, ou
de catatonia. Para os autores, o surgimento de novas patologias associadas ao TEA parece
emergir de forma independente, ndo relacionadas com a epilepsia, mas com grandes mudangas
na vida.

Descobertas importantes que aconteceram nos ultimos 50 anos promoveram impacto
positivo no avango da ciéncia. A partir das investigacdes realizadas, uma serie de tratamentos
médicos e educacionais tém sido desenvolvidos para promover a qualidade de vida de pessoas
com autismo e de suas familias. Nesse sentido, Tye e colaboradores (2019) destacam a
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importancia de que se realizem pesquisas que investiguem a interacdo entre os sistemas
fisiolégicos e a sobreposicdo de condigdes médicas com TEA. Os autores também chamam a
atencdo para a necessidade de que mais estudos considerem a influéncia da interagcdo entre 0s
sistemas e 0 ambiente para a promogao de comportamentos caracteristicos do TEA. Ressaltam,
ainda, a importancia de monitorar e manter a salde e o bem-estar geral em individuos com
TEA, fatores que proporcionam reflexdes sobre tratamentos e que repercutem em melhoras nos
sintomas centrais associados com TEA. Arberas e Ruggieri (2019), por sua vez, ressaltam a
importancia de que as investigacOes cientificas considerem a relacdo entre o TEA e fatores
diversos que com ele se relacionam, para eles "é necessario reconhecer a histéria familiar, tanto
do TEA, quanto de outras condi¢des neuro-psiquiatricas, idade paterna avancada, infeccdes e
condi¢des febris durante a gravidez, o uso de possiveis teratbgenos ou exposi¢ao ambiental em
regides agroindustriais, bem como historia perinatal” (p.20).

As investigaces cientificas tém cada vez mais ampliado o campo de conhecimentos
sobre a etiologia do TEA, mas ainda permanecem enigmas e lacunas sobre esse tema, diante
da complexidade de fatores que contribuem para esse quadro. Essas lacunas de conhecimento,
entretanto, ndo paralisam a ciéncia frente as possibilidades de diagndstico e tratamento do

transtorno, é o que iremos ver no topico a seguir.

1.4 Diagnostico e Tratamento do Transtorno do Espectro Autista

Os pais, em geral, sdo 0s primeiros a observar os sinais do autismo no filho, a partir da
percepcdo de que o desenvolvimento infantil ndo segue o padréo tipico desde o primeiro ano
de vida, ou da percepcdo, por volta do segundo ano de vida, da regressdo das habilidades
previamente adquiridas pelo filho. Inicialmente, algumas familias podem atribuir os atrasos
observados no desenvolvimento, assim como o desinteresse pelo mundo ao redor e pelas
pessoas, como sendo caracteristicas da personalidade crianca (Mapelli et al., 2018).

Nos casos em que os pais tém dificuldades em perceber as alteragdes no comportamento
do filho e/ou ndo o encaminham para a avaliacdo médica, € comum que outros atores sociais,
especialmente profissionais de creches e pré-escolas ou profissionais da salde, atentem os pais
para a necessidade de investigar as causas da sintomatologia da crianca (Jendreieck, 2014). Em
casos de criancas autistas brilhantes, com bom desempenho em determinadas areas, fica ainda
mais dificil identificar o TEA, que se apresenta, por vezes, quando a crianga comeca a ser
inserida em ambientes sociais, como na escola (Klin, 2006).
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A partir do momento que a crianca € encaminhada para uma avaliacdo, inicia-se 0
trabalho de investigacdo do quadro. A deteccdo do TEA se baseia na observacdo clinica de
sinais, sintomas e comportamentos caracteristicos manifestados pela crianca, a exemplo de:
pouco contato visual, comportamento repetitivo e estereotipado, ecolalias, limitagéo de gesto
para comunicacao, deficits na capacidade de atencdo conjunta e no uso da linguagem (Zanatta
et al., 2014). A deteccdo considera, ainda, 0 grau de comprometimento, e o historico do
paciente e de seus genitores, a fim de investigar se os sintomas apresentados tém relagédo com
algum acontecimento passado.

Atualmente, para identificacdo o TEA, profissionais da saude tém utilizado critérios
diagnosticos baseados em evidéncia, presentes em manuais e em escalas. De acordo com
Gongalves e Pedruzzi (2013) os manuais para identificagdo do TEA mais utilizados sdo o
Codigo Internacional de Doengas (CID-10) e o Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-5 [APA, 2013]). Ja algumas das escalas mais utilizadas sdo a
Childhood Autism Rating Scale (Escala CARS), a Escala de Avaliacdo de Tracos Autistico
(ATA), o Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R) e o Modified-Checklist Autism in
Toddlers (M-CHAT). Além dos manuais e escalas, estudos com métodos de rastreamento
ocular e com o uso de imagens do cérebro funcional tém sido utilizados para a identificacdo do
autismo. Esses estudos de imagem sugerem que a conectividade atipica € uma caracteristica
béasica no autismo, porém, tal método parece nao ser fidedigno para identificacdo do TEA, pois
além de terem sido identificadas inconsisténcia nessa relacdo, ha também a falta de clareza
sobre o0 que a conectividade atipica representa em termos de funcionamento neural de um
sujeito autista (Frith & Frith, 2008).

O tratamento de criangas com TEA, de acordo com Mapelli e colaboradores (2018)
ocorre através da realizacdo do diagnostico precoce integrado com outras terapéuticas
(medicamentosas e intervengdes psicoeducacionais), contribuindo para o progndstico positivo
do TEA. E comum que criangas no espectro, especialmente as que apresentam comorbidades
mais severas, facam uso de medicamentos antipsicéticos, com o objetivo de amenizar
comportamentos agressivos e propiciar maior desenvolvimento de habilidades sociais. Porém,
para 0s autores supracitados, muitas familias se deparam com impasses frente a decisdo de
tratamento medicamentoso para o autista, pois relatam que o uso do medicamento parece ser
um limitador da expressdo e da autonomia infantil, a medida que aumenta a sonoléncia,
minimiza o senso critico e a capacidade de discernimento de quem o utiliza. Além disso, tais
medicacdes apresentam como efeito colateral recorrente o aumento de apetite e de peso
corporal.
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No tratamento do autismo, associados ao uso de medicamentos, s&o utilizados métodos
de intervencao, tais como terapias comportamentais, adaptacdes curriculares, estratégias de
ensino e programas de intervencdo, a fim de obter mais eficiéncia no desenvolvimento de
habilidades motoras, cognitivas e de linguagem. As intervencbes sdo conduzidas por
profissionais fisioterapeutas, fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais e psicélogos (Mapelli et
al., 2018). Dentre os métodos de intervencao utilizados para tratamento do TEA, Schmidt e
colaboradores (2015) destacam o TEACCH (Treatment And Education Of Autistic And Related
Communication Handicapped Children), que consiste em um programa educacional altamente
estruturado que combina diferentes materiais visuais para aperfeicoar a linguagem, o
aprendizado e a reducdo de comportamentos inapropriados. Dentre as abordagens de base
comportamental destaca-se 0 método ABA (Applied Behavior Analysis), que trabalha com
reforco de comportamentos positivos. J& dentre os programas desenvolvimentistas, destacam-
se 0 Floor Time, SCERT e o Son-Rise, que objetivam favorecer o desenvolvimento da
linguagem e das habilidades de comunicacdo funcional em ambientes naturais, de modo a
ampliar as condutas intencionais e socioafetivas da crianga (Schmidt et al., 2015).

Sistemas de sinais tém sido amplamente utilizados como forma de comunicagéo
alternativa com criancas que apresentam grandes déficits na habilidade de comunicacao verbal.
A escolha do sistema depende da habilidade da crianca e do grau de comprometimento. Dois
sistemas que aqui se destacam, sdo o Makaton, que incorpora simbolos e sinais, e 0 PECS
(Picture Exchange Communication System) que utiliza figuras ou fotos que refletem interesses
individuais. Ambos os sistemas facilitam tanto a comunicacdo, quanto a compreensédo, quando
se estabelece a associacdo entre a atividade e o simbolo. Dispositivos de comunicagédo
computadorizados também tém sido projetados para criangcas com TEA com foco em ativar a
alternancia dos interlocutores e em encorajar a interacdo (Bosa, 2006).

Apesar das multiplas ferramentas disponiveis para auxiliar pessoas com TEA, Bosa
(2006) afirma que h& controvérsias sobre qual intervencgdo seria mais apropriada, visto que cada
uma representa aspectos positivos e também limitagdes. Dessa forma, um tipo especifico de
intervencdo pode funcionar bem por certo periodo e ndo funcionar tdo bem nos anos
subsequentes, pois ndo had uma abordagem Unica que seja totalmente eficaz para todos 0s
autistas durante todo o tempo. Com isso, as familias modificam suas expectativas e valores
com relacdo ao tratamento do filho a depender da fase do desenvolvimento e do contexto
familiar. A autora sugere que em criancas pequenas, deve-se priorizar a terapia da fala, da
interac&o social/linguagem, a educacéo especial e o suporte familiar. Com adolescentes, o foco
deve ser grupos de habilidades sociais, terapia ocupacional e sexualidade. J& com adultos,



25

questdes com as opcles de moradia e tutela deveriam ser focadas, posto que essa area tem sido
negligenciada, o que gera preocupacdo dos pais sobre o futuro de seus filhos. A eficacia do
tratamento depende da experiéncia e do conhecimento dos profissionais sobre o autismo, e
principalmente, de sua habilidade de trabalhar em equipe e com a familia.

Diante da auséncia de marcadores biologicos que caracterizem o autismo, Costa e
Nunesmaia (1998) destacam a importancia de que a observacdo clinica do paciente ocorra
como um processo, e ndo como um momento pontual. Os autores também pontuam a
necessidade de que os profissionais: se informem sobre o funcionamento dos diferentes
contextos que e a crianca esta inserida; busquem informac6es da escola em que a crianga
estuda; realizem um trabalho interdisciplinar; e tenham acesso a supervisdo de seu trabalho por
outros profissionais qualificados.

Atualmente existe uma série de mecanismos de identificacdo do TEA, assim como de
tratamentos, que devem ser utilizados em consonancia com as particularidades de cada
individuo, e da fase do desenvolvimento que esta vivenciando. Ha uma diversidade de servi¢cos
de intervencdo disponiveis, desde aqueles de abordagem individual realizado por profissionais
especialistas em area especifica, até aqueles compostos por clinicas multidisciplinares (Bosa,
2006). Entretanto, para que 0 acesso aos servicos e tratamentos de salde seja acessivel a todos,
€ necessario a implementacao e funcionamento adequado de Politicas Publicas. O Brasil é um
pais de grande desigualdade social, e por vezes, o setor publico é o Unico recurso que as familias
mais pobres tém para o diagnostico e tratamento do filho. Para compreender melhor como se
da a assisténcia ao autista no sistema de salde brasileiro, o topico seguinte aborda as Politicas

Pablicas que amparam o sujeito com TEA atualmente.

1.5 Politicas Publicas e o Sistema de Saude Brasileiro para Pessoas com

Transtorno Do Espectro Autista.

A promulgacdo da Constitui¢do Federal foi um marco para o desenvolvimento da saude
publica no Brasil, uma vez que os principios de cidadania e dignidade da pessoa humana foram
reconhecidos como direitos fundamentais. O artigo 196 define que “a saude ¢ direito de todos
e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do
risco de doenga e de outros agravos, e ao acesso universal e igualitario de agdes e servigos para
sua promoc¢ao, protecdo e recuperagdo” (BRASIL, 1988). A Constituicao Federal trouxe

consigo mudancas significativas ao ampliar e abranger a protecao das pessoas com deficiéncia
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como dever do Estado, buscando a realizacdo de uma sociedade igualitaria, solidaria e justa
para todos 0s seus integrantes.

A institucionalizac¢do do Sistema unico de Saude (SUS) ocorreu em consonancia com
a relevancia publica de a¢des e servicos de satde para promover um direito fundamental a todo
cidaddo. O SUS se baseia na universalidade, equidade e integralidade, a fim de garantir o direito
ao acesso universal a saude, desde acdes preventivas, tratamentos simples ou complexos,
cuidados paliativos, até reabilitacdo e cura. Os esfor¢os conjuntos da sociedade civil
organizada, estudiosos da saude publica e coletiva, profissionais da salde e governantes
contribuiram para a construcdo e funcionamento deste sistema (Carvalho-Filha et al., 2018).

Costa e Fernandes (2018), em consonancia com Dworkin (2007), definem que a Politica
designa uma espécie de modelo de conduta que estabelece uma meta a alcangar, tal como
melhorias em alguma caracteristica econémica, politica ou social da comunidade. Ja a politica
publica, representa um conjunto de acbes governamentais (de planejamento, or¢camentarias,
legislativas, administrativas e judiciais) realizadas pelo Estado e seus agentes, com a
participacdo ou ndo da sociedade, destinadas a concretizar os fins sociais essenciais e
politicamente estabelecidos pela Constituicdo (Costa & Fernandes, 2018; Carvalho-Filha et al.,
2018). No caso das Politicas publicas de inclusdo, estas tém a finalidade de “assegurar o acesso
efetivo de segmentos pouco representados da populacdo aos bens sociais fundamentais, com
que se reduz o impacto de um modelo puro de democracia representativa” (Appio, 2007, p.
115).

A crianca com diagndéstico de TEA no Brasil é assistida, especialmente, pelo Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA), pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, pela Politica de
Saude Mental Infanto-Juvenil e pela Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista.

O Estatuto da Crianca e Adolescente ([ECA] Lei 8069/90) garante direitos
fundamentais inerentes & pessoa humana, e dispde sobre a protecdo integral & crianca e ao
adolescente. O ECA trata sobre o compromisso da familia, da comunidade, da sociedade em
geral e do poder publico de garantir os direitos referentes a vida, a saude, a alimentagéo, a
educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria. De acordo com o artigo 101° no capitulo 1l
do ECA, é dever do Estado possibilitar o acesso das criancas e adolescentes de servigos de
assisténcia psicologica ou tratamento medico e psiquiatrico em regime hospitalar e

ambulatorial. Assim como, no capitulo V artigo 129°, o Estado também tem o dever de
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encaminhar os pais e/ou responsaveis das criancas e adolescentes ao tratamento psicologico
e/ou psiquiatrico (BRASIL, 1990).

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi instituido pela Lei n° 13.146/15, e
regulamentou o Tratado Internacional dos Direitos Humanos das pessoas com deficiéncia. Seu
objetivo é promover a conscientizacdo sobre a realidade dos portadores de deficiéncia, a fim
de facilitar o processo de inclusdo dos mesmos, desde a escola até o mercado de trabalho.

A Politica de Saude Mental Infanto-Juvenil estd vinculada ao funcionamento do
Sistema Unico de Salde (SUS) e se constitui enquanto uma rede que tem por objetivo atender
necessidades de cuidados a criangas e adolescentes com transtornos mentais. Trés acoes
norteiam essa politica: a implantagdo dos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), a
articulacdo em rede dos servicos e dispositivos de salide e a construcdo de estratégias para
articulacdo intersetorial da saide mental, como Educacdo, Justica e Assisténcia Social.

Os Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) sdo instituicdes de Saude Mental que
compde a rede de assisténcia do Sistema Unico de Satde (SUS), no ambito do atendimento
psicossocial a criangas e adolescentes com transtornos psiquicos graves. Os CAPS Infantis séo,
hoje, uma das principais referéncias em atendimento publico para criangas diagnosticadas com
TEA, e devido ao seu carater publico, recebem, especialmente, familias de baixa renda. Apesar
de seu destaque no atendimento ao publico com TEA, Costa e Fernandes (2018) relatam que
familiares de autistas questionam a adequacdo do CAPS para tratar individuos com autismo,
afirmando que muitos desses centros ndo dispdem de capacitagédo para tal em seu atendimento,
pois seu enfoque central é a assisténcia a dependentes quimicos e portadores de doencas
mentais, na qual, o autismo ndo esta inserido.

A Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, teve sua criagdo impulsionada
através das lutas travadas por profissionais de saude e de educacéo, pais e familiares de autistas
e da sociedade civil organizada. A promulgacdo dessa lei foi um marco para a aquisi¢céo de
direitos dos autistas, pois além de reconhecer a pessoa com TEA como uma “pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais” (Lei n® 12.764, § 20), produziu incidéncias em
diversos campos, como na esfera assistencial, politico/gestora, cientifico/académica,
educacional/pedagdgica, bem como no campo dos direitos basicos (Oliveira et al., 2017).

Avancos formais sdo observados nos artigos 2° e 3° da lei mencionada. O artigo 3°
estabelece os direitos da pessoa autista: a vida digna; a integridade fisica e moral; a seguranca;
ao lazer; acesso integral aos servigos de saude, a qual inclui diagndstico precoce, atendimento

multiprofissional, obtencdo de medicamentos, e nutrientes adequados; a educagdo em
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instituicdo de ensino regular ou especial; a moradia; ao mercado de trabalho; a previdéncia e
assisténcia social; ao meio de transporte adequado para efetivacdo do direito; a educacéo; e ao
acesso a saude (BRASIL, 2012). Os avangos formais sdo observados também no ambito do
artigo 2°, que disciplina as diretrizes para o desenvolvimento de Politicas publicas que
possibilitem o acesso aos direitos elencados no artigo 3°:

Art. 20 Séo diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista: | - a intersetorialidade no desenvolvimento das a¢oes
e das politicas e no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista; Il - a
participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas para as
pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantacéo,
acompanhamento e avaliacdo; Ill - a atencdo integral as necessidades de salde da
pessoa com transtorno do espectro autista, objetivando o diagndstico precoce, 0
atendimento multiprofissional e o acesso a medicamentos e nutrientes; IV -
(VETADO); V - o estimulo a insercéo da pessoa com transtorno do espectro autista no
mercado de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢cdes da
Lei no 8.069, de 13 de julho de 1990 (Esta- tuto da Crianca e do Adolescente); VI - a
responsabilidade do poder publico quanto a informac&o publica relativa ao transtorno e
suas implicacdes; VIl - o incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais
especializados no atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como
a pais e responsaveis; VIII - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para
estudos epidemioldgicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do
problema relativo ao transtorno do espectro autista no Pais. Paragrafo Unico. Para
cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder publico podera firmar
contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito privado
(BRASIL, 2012).

A Lei n° 12.764/12 equiparou os autistas as pessoas com deficiéncia, de modo que 0s

dois grupos passam a gozar de direitos semelhantes. Destaca-se nessa mudanga a promocgao do
direito da pessoa autista de ser assistida pelo Beneficio de Prestacdo Continuada/Lei Organica
da Assisténcia Social (BPC/LOAS) que garante um salario minimo por més para a pessoa com
deficiéncia (incluindo autismo) ou idoso (com mais de 65 anos) de baixa renda. Um requisito
muito importante para conseguir o BPC/LOAS é a renda mensal familiar, que ndo pode passar
de ¥ do salario minimo per capta, iSso €, por pessoa que mora na mesma casa, nesse Cenario,
0 BPC é por vezes a Unica fonte de renda de mées de criangas com TEA de baixa renda.
Sobre a educagéo inclusiva, Oliveira e colaboradores (2017) afirmam que a aprovagédo
da Lei 12.764 ampliou as garantias do acesso do autista a educagéo, em sistema educacional
inclusivo, desde a educacéo infantil até a educacgéo superior. As diretrizes e bases para educacéao
nacional foram estabelecidas, a principio, em 1996 através da promulgacédo da Lei n° 9.394/96.
Esta lei menciona as pessoas portadoras de transtorno, no seu artigo 4°, e decreta que é dever
do Estado o “[...] atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com

deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo,
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transversal a todos os niveis, etapas e modalidades, preferencialmente na rede regular de
ensino” (BRASIL, 1996).

De acordo com os autores supracitados, apesar das inimeras conquistas trazidas pela
Lei n°® 12.764, a necessidade de alguns aperfeicoamentos na legislacdo em vigor impulsionou
a criacdo do Projeto de Lei 1874/2015 que atualmente tramita na Camara dos Deputados. A
proposta altera a redacdo do paragrafo unico do art. 3° e os artigos 5° e 7° da Lei n® 12.764, de
27 de dezembro de 2012, que institui a Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista. As modifica¢Oes sugeridas visam a garantia a alunos da
rede privada, em casos de comprovada necessidade, da presenca de um tutor para
acompanhamento do aluno, sem que isto implique em 6nus extra aos responsaveis particulares
(alteracdo do paragrafo unico do art 3°). O Projeto também prevé que os gestores escolares
que, de algum modo, colaborarem com coaces fisicas e morais, que levem os alunos com
Transtorno do Espectro Autista ou seus responsaveis a desistirem do ensino na instituicéao,
sejam punidos com multa de trés a vinte salarios-minimos (acréscimo de 83° ao art. 7°). As
alteracOes versam, ainda, sobre a contratacdo de planos privados de assisténcia a satde, a fim
de que a pessoa com TEA ndo sofra periodos de caréncia maiores que aqueles aplicados aos
demais usudrios, e ndo seja onerada em valores superiores aos cobrados pela operadora de
salide para 0s outros usuarios na mesma faixa etaria (alteracdo do art. 5°).

Na busca pela efetivacdo dos direitos as pessoas com TEA, o Ministério da Salude
publicou dois documentos de orientacdo para organizacdo da rede de cuidados a pessoas
autistas. Em 2013, foi publicado as “Diretrizes de Aten¢do a Reabilitacdo da pessoa com TEA”,
delineando orientacGes aos profissionais de satde, com foco na saude dessas pessoas e de seus
familiares, em razdo dos impactos do diagnéstico na dindmica familiar (Loureto, Moreno &
Ramirez, 2016). As Diretrizes se afiguram como um documento de carater mais técnico, que
se concentram mais nos aspectos relativos ao manejo profissional, concebendo-o de maneira
objetiva e circunscrita as questdes concernentes ao autismo.

Ainda no ano de 2013, foi divulgado o documento “Linha de Cuidado para a atencéo
integral as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo e suas familias no Sistema Unico
de Saude (SUS) ” (BRASIL, 2013), que direciona agdes a essa populagdo via SUS, de modo a
promover cuidado integral e articulado pela Rede de Atencédo Psicossocial (RAPS) nos
diferentes servicgos de salde, assisténcia social, juridico e educacional. Trata-se de uma cartilha
menos especifica, que aborda o autismo para além dos aspectos técnicos relacionados ao
tratamento, tratando de questdes epistemoldgicas, metodoldgicas, éticas e filosoficas que

envolvem o tema. O documento aborda relagdes intersetoriais das esferas por onde transitam
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pessoas com TEA, assim como um conjunto de leis e instrumentos normativos de protecao aos
autistas, que ndo se restringem apenas aqueles direcionados as pessoas com deficiéncia.

De acordo com Oliveira e colaboradores (2017), ambos os documentos mencionados
anteriormente convergem ao destacar a relevancia da articulagéo entre os servicos do sistema
de salde na realizacdo acOes em direcdo a autonomia da pessoa com TEA, sua insercao social
e no mercado de trabalho, entre outros. Entretanto, o autor destaca que os documentos divergem
quanto ao dispositivo estratégico utilizado para alcangar esses objetivos, pois, enquanto a
Diretriz atribui maior centralidade a “Rede De Cuidado a Pessoa com Deficiéncia” e é mais
passivel de objetivagdo, a “Linha de Cuidado” atribui maior centralidade a Rede de Atencao
Psicossocial, destacando a dimensao subjetiva e psicolégica. O autor supracitado afirma que
esse conflito gera equivocos quanto ao tratamento e compreensdo do TEA, que por um lado, é
definido como deficiéncia, e por outro, como transtorno mental. Para ele, as transformagdes
historicas no conceito de autismo tiveram forte influéncia da dicotomia entre marcadores
subjetivos e mentais, e de marcadores fisicos e organicos, o que fomentou a aproximacao entre
0 autismo e o campo das deficiéncias, e promoveu seu afastamento do campo dos transtornos
mentais.

A cisdo entre TEA, deficiéncia e transtorno levantou barreiras quanto ao
reconhecimento da atencdo psicossocial como espaco adequado para tratamento e construcao
politica. As familias e grupos de pais de criangas com autismo se tornaram atores politicos em
suas manifestacOes reivindicando o reconhecimento do poder publico. Esses grupos tém se
mobilizado, cada vez mais, pela legitimacdo de sua luta e pela busca por direitos para 0s
autistas. Algumas de suas reivindicacdes versam sobre a ampliacdo da oferta de tratamentos,
como sugerem as politicas, e pelo acesso a um servico especifico e especializado para o
atendimento de pessoas com TEA (Machado & Ansara, 2014).

O autismo € o transtorno mais complexo da psiquiatria e com maior custo financeiro,
direto ou indireto, e no cenario de um pais com tamanha desigualdade social como €é o Brasil,
séo poucas as familias que possuem condicdes financeiras de arcar com 0s custos que envolvem
um tratamento multidisciplinar continuo e frequente (Camargos Junior, 2010). Para atender
todas as necessidades que o autismo implica, as familias dependem da ampliacdo e
implementacdo de Politicas Publicas para alcancar o acesso aos direitos legais e exercer o pleno
e efetivo exercicio da cidadania (Costa & Fernandes, 2018; Loureto et al., 2016).

Para direcionar Politicas Publicas mais efetivas em prol das pessoas com autismo, €
necessario saber a prevaléncia do TEA na populacdo. No Brasil ainda ndo hd nimeros oficiais

acerca da incidéncia do autismo, entretanto, esse cenario sofrerd modificagdes com a aprovacao
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da Lei 13.861, publicada no Diéario Oficial da Unido (DOU) no dia 19 de julho de 2019, que
institui que os censos demograficos realizados a partir de 2019 devem incluir as especificidades
inerentes ao transtorno do espectro autista. Os dados s&o importantes para determinar a
quantidade de pessoas no Brasil que apresentam esse transtorno e como é sua distribuigéo pelo
territorio nacional.

Apesar dos avancos significativos alcancados nos direitos de protecdo e incluséo as
pessoas com deficiéncia, nos Gltimos anos, o ganho de reconhecimento e espago nédo foi
suficiente para tornar digna a realidade dessas pessoas. O Poder Publico demonstra-se incapaz
de implementar suficientemente as politicas publicas necessarias para atender as pessoas com
autismo, que sdo prestadas de forma precaria ou ndo se efetivam. Nesse cenario, o Poder
Judiciario tem recebido agdes judiciais de familias solicitando disponibilidade de vagas em
escolas, contratacdo de profissionais capacitados, fornecimento de medicamentos, acesso a um
tratamento multidisciplinar, entre outros (Costa & Fernandes, 2018). Frente a essa realidade, é
valida a reflexdo de que o papel do Estado ndo é apenas garantir 0 acesso, mas garantir a
qualidade dos servigos, para promover qualidade de vida digna aos autistas e sua familia. H&
lacunas existentes entre a lei e sua real aplicacao, que necessitam de solugfes que amenizem o
cendrio de omissdo e exclusdo do qual os autistas fazem parte, e que garantam o exercicio dos
direitos fundamentais para os autistas e suas familias.

As falhas nas garantias do direito a satde e na promocao das politicas publicas e de
inclusdo repercutem significativamente no acesso das familias a diagnostico, tratamento e
acompanhamento adequados ao longo da vida de seus filhos autistas, essas pessoas tém que
lidar com problemas que se iniciam na falta de um diagndstico correto e chegam até o nédo
cumprimento dos direitos fundamentais. Um dos primeiros e principais pontos para a promogao
da saude de pessoas com TEA é a detecgéo precoce do transtorno, que pode minimizar efeitos
negativos presentes e futuros para a crianga e para a familia, permitindo o acesso da crianga a
programas de intervencdo que podem gerar ganhos significativos no seu desenvolvimento
(Zanon et al., 2014). Entretanto, apesar da sintomatologia do autismo se apresentar entre 12 e
36 meses de idade, no Brasil a média de idade de realizacdo do diagndstico ocorre por volta
dos cinco anos, idade considerada tardia quando comparada a outros paises, é o que afirmam
Zanon e colaboradoras (2017), pois ha um intervalo de aproximadamente trés anos desde a
percepcao dos primeiros sinais de autismo até o momento de confirmacao do diagnostico que
SO ocorre, por vezes, durante periodo escolar da crianca.

Estudos recentes sobre o tema abordam uma série de fatores e dificuldades que
contribuem para a realizag&o tardia do diagnostico de TEA no Brasil, destaca-se: 0 acesso
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restrito a servicos de saude, especialmente em pequenas cidades do interior (Ebert, Lorenzini
& Silva, 2015; Meimes et al., 2015); pouco esclarecimento sobre o autismo e seu prognostico
(Pinto et al., 2016); assim como objecdo dos profissionais em fornecer o diagndstico e/ou
orientacBes as mées e pais (Constantinidis, Silva & Ribeiro, 2018). Outros estudos relatam que,
no contexto de saude brasileiro, o diagnostico do TEA acontece de forma mais rapida para
pessoas com nivel socioeconémico e educacional mais alto e que residem nos grandes centros
onde ha especialistas na area, tal como as capitais dos estados (Favero-Nunes & Santos, 2010;
Ebert et al., 2015), dado que indica que a classe econémica e a regido onde a familia vive tem
impacto no tipo de atendimento a satde publica que recebem.

Familias com menores condi¢des econdmicas e gque residem em cidades pequenas do
interior dos Estados tém maior dificuldade de acesso a servigcos de salde, vivenciando uma
“peregrinacdo” em busca do diagnoéstico e tratamento para o filho, permeada por dificuldades
de acesso aos servicos e por profissionais carentes de qualificacdo para identificar e avaliar 0s
sinais do TEA (Favero-Nunes & Santos, 2010; Zanon et al., 2017). Um estudo realizado por
Camargos Junior (2010) identificou que, em compara¢do com pessoas com sindrome de Down,
individuos com autismo das classes economicas “D” ¢ “E” nem sequer eram caracterizados
como autistas nos dados de salde e educacdo, ndo recebendo, portanto atencdo e tratamento
adequados.

A falta de qualificacdo profissional é outro fator que merece destaque, pois esta gera
impactos significativos na realizacdo do diagndstico precoce e no acolhimento e orientacao as
familias. As médes de criancas com TEA entrevistadas no estudo de Ebert e colaboradores
(2015) relatam que os profissionais da atencao primaria ndo percebiam as alteracdes em seus
filhos, e isso dificultou o diagndéstico precoce. Ja no estudo realizado por Seregen e Fernandes
(2016), familiares relatam que a comunicacdo do diagnéstico aconteceu, em geral, em
consultérios ambulatoriais por profissionais médicos, e que a revelacdo do diagnostico se deu
de forma rapida, direta e fria, com informacdes genéricas e incompletas, sem aprofundamento
do profissional da saude sobre o transtorno e suas particularidades, e com énfase nas
dificuldades do desenvolvimento infantil.

No estudo de Pinto e colaboradores (2016) os familiares se queixam da demora na
conclusdo do diagnostico clinico e afirmam ter se sentido pouco esclarecidos em relacdo ao
autismo e seu prognéstico. As informacg6es que chegam a familia sobre o quadro diagnostico
da crianca séo interpretadas a partir de experiéncias particulares dos pais, se agregam as
concepcOes antigas e produzem transformagOes nessas concepcdes, influenciando a

compreensdo da familia sobre o transtorno e refletindo nos proximos passos do tratamento,
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assim como nas interac@es sociais nas e expectativas de socializacdo que o0s pais tragcam para
os filhos (Zanon, et al., 2017; Harrington et al., 2006).

A partir das informacGes trazidas ao longo deste topico, reflete-se o impacto que as
politicas publicas exercem sobre a realidade de pessoas autistas e suas familias, uma vez que,
é através dessas politicas, que ha a efetivacdo dos direitos por elas promulgados, como € o caso
do acesso a saude e educacao. O mau funcionamento das politicas publicas impacta de diversas
maneiras a realidade de pessoas autistas e de seus familiares, especialmente as que vivem com
baixas condic¢des socioecondmicas. Esses impactos emergem a partir de dificuldades no acesso
a servicos gualificados, ao diagnostico precoce, ao tratamento e a qualificacdo profissional. As
familias sofrem, ainda, com a falta de orientacdo e informacdes adequadas sobre o TEA, lacuna
que impacta ndo s6 o bem-estar familiar, mas também as concepcdes familiares sobre a crianca
autista. Nesse sentido, considerando a influéncia das concepcdes dos pais sobre o autismo, e
suas implicacdes para o desenvolvimento infantil, o capitulo seguinte se debrucara sobre as

concepcOes e expectativas parentais, suas formulacdes e suas implicacdes no contexto de TEA.
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CAPITULO 2

Concepcodes e Expectativas Parentais sobre o Filho com Transtorno do Espectro Autista

2.1 Concepcoes Parentais

As pesquisas sobre concepcdes, em seus diversos ambitos, sdo de interesse da ciéncia,
pois orientam a compreensdo do homem sobre a natureza e atravessam as tomadas de decisoes,
atitudes sociais e comportamentos (Pereira, 2018). A relacdo entre concepgdes e
comportamentos é um antigo objeto de estudo da antropologia e, recentemente, da psicologia.
Enquanto para a antropologia, as variagdes culturais incluem um conjunto de valores e crencas
compartilhados, para a psicologia, essa discussdo vai além, ao analisar a dimensdo
comportamental denominada ‘praticas’. Desse modo, atualmente, podemos afirmar que o
conhecimento acerca dos valores, das concepcbes e das praticas culturais diversas, sao
relevantes para compreensdo do desenvolvimento humano (Kolbarg, Sachetti & Vieira, 2006).

As concepcgoes tém sido objeto de estudo da Psicologia Social nas Gltimas décadas. Para
situar o conceito dentro desse campo de saber, é importante, primeiramente, recorrer ao
percurso histérico da Psicologia Social, mais especificamente, aos estudos de cogni¢édo social.
A historia da Psicologia Social é marcada por duas vertentes tedricas: pela Psicologia Social
Psicoldgica, que enfatiza principalmente os processos intraindividuais responsaveis pelo modo
como os individuos respondem aos estimulos sociais; e pela Psicologia Social Socioldgica, que
privilegia os fendBmenos emergentes de grupos e sociedades. O objetivo da Psicologia Social é
definido por Allport (1954) como uma tentativa de explicar a relagcdo entre os pensamentos, 0s
sentimentos e 0os comportamentos do individuo, na presenca real, imaginada ou implicita de
outras pessoas. Tal descri¢do, realizada pelo autor, considera tanto a realidade social do
individuo, quanto o papel de sua representacdo mental sobre o mundo, dois eventos que estdo
relacionados ao conceito de cognicdo social.

A cognicdo social se configura como um extenso campo de estudos e elaboragdes
tedricas, sendo uma forma comum a diversos cientistas de abordar e analisar problemas de
pesquisa. Atualmente, dentro da Psicologia Social, a perspectiva da cognicdo social se
enquadra enquanto uma subarea do conhecimento, que tem como objetivo investigar como as
impressOes, crencas e cognigdes sociais sdo formadas, e de que modo elas afetam o
comportamento humano. O estudo da cognicdo social abarca diversas microteorias, que

investigam 0s mecanismos atuantes nos processos de formacbes de impressdes e de
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processamento da informacéo social, alem de buscar explicacGes para comportamentos sociais
(Carlston, 2010).

A origem da cognigdo social na Psicologia Social, de acordo com Alvaro e Garrido
(2007) surge através da necessidade de estudar diretamente 0s aspectos cognitivos relacionados
a apreensdo e a configuracdo dos estimulos sociais. Para 0s autores, as raizes da perspectiva
cognitivista se situam em duas vertentes: nos estudos da inteligéncia e nos estudos de
desenvolvimento. A partir de uma retrospectiva historica nos estudos de cognigdo social,
Garrido, Azevedo e Palma (2011) relatam que, no final dos anos 1940, os estudos sobre
inteligéncia, através de uma abordagem cibernética, compreendiam que o0 processamento da
informacdo do homem sobre o ambiente, assim como seu pensamento, era semelhante a um
programa de computador, desse modo, essa abordagem desconsiderava as peculiaridades da
natureza humana, como por exemplo as motivacdes e as emocgdes. Entretanto, por volta dos
anos 50, de acordo com os autores, ja se reconhecia a coeréncia interna dos elementos
cognitivos, assim como a importancia desses elementos para a constituicao das atitudes.

O surgimento do Behaviorismo classico exerceu forte influéncia sobre estudos acerca
das cognicdes, uma vez que esse campo tedrico considerava a inteligéncia enquanto uma
aprendizagem da solucdo de problemas, nesse sentido, a inteligéncia teria como base o reforco
de respostas, e s6 se fixariam na mente aquelas reforcadas pelo acerto. Entretanto,
posteriormente a inteligéncia passa a ser compreendida a partir de uma adaptacao a situacoes
problemaéticas, e a partir do condicionamento de respostas certas. A Gestalt também traz
contribuicdes para os estudos de cognicdo, ao voltar sua atencdo para a resolucéo de problemas
e considerar que a matéria mais importante do pensamento se constitui através de novas
estruturas e reorganizacdes. A teoria da Gestalt foca na experiéncia imediata da percerpc¢éo,
adota uma abordagem fenomenologica, e busca descrever de forma sistematica experiéncias
perceptivas e pensamento (Neufeld, 2011).

Na década de 1970, a perspectiva da cognicdo social se insere nos estudos sobre
percepcao social, que se centravam em investigar a formacao de impressdes e a atribuicdo de
causalidade. Outra influéncia que incide sobre os estudos da cogni¢édo social na Europa, entre
as décadas de 1970 e 1990, sdo os estudos de Piaget, que investigam como 0s esquemas € as
estruturas mentais se relacionam com a representagdo do mundo e com o desenvolvimento do
individuo. Desse modo, essaes estudos abarcam o papel do individuo frente a percepcao do
estimulo, ao ambiente, e & a resposta dada (Alvaro & Garrido, 2007).

Na década de 90, estudos na area das neurociéncias socio-cognitivas ganham destaque.

Trata-se de uma &rea interdisciplinar, que representa a combinacao entre interesses teoricos,
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metodoldgicos e questdes empiricas abordadas pela neurociéncia cognitiva e pela cognicao
social. O objetivo desses estudos é investigar a relacao entre 0s mecanismos neurocognitivos e
a experiéncia do individuo no mundo social, centrando-se na combinacdo de trés niveis de
andlise: o nivel social, o cognitivo e o neural (Haase, Pinheiro-Chagas & Arantes, 2009). Para
tanto, suas investigacdes dialogam pressupostos da neurociéncia cognitiva com teorias sociais,
a exemplo da teoria da cognicéo social e da antropologia (Lieberman, 2010).

Estudos realizados a luz dessa perspectiva tedrica, ao investigarem 0s processos de
cogni¢do social em um cérebro “normal”, identificaram regides do cortex ligadas a crengas
avaliativas e ndo avaliativas. Tais descobertas permitiram identificar a influéncia de estimulos
sobre diferentes aspectos do processamento de informacdes, assim como a relagdo entre as
repostas neuronais e as respostas comportamentais observaveis (Bartholow, 2010). Para
Garrido e colaboradores (2011) enquanto a emergéncia da neurociéncia responde a algumas
questdes, levanta muitas outras, uma vez que o mapeamento de cerebral pode ser util na
compreensdo de problemas da cognicdo social, mas ndo é suficiente para explicar fenbmenos
complexos ndo passiveis de mapeamento.

A partir de um olhar sobre a histdria, € possivel identificar que os estudos da cognicao
social contribuiram para a investigacdo de varios conceitos estudados pela Psicologia Social.
Garrido e colaboradores (2011) identificam alguns pressupostos comuns entre os estudos da
perspectiva da cogni¢do social, sdo eles: que os processos mentais s&o um processo ativo do
sujeito, que as estruturas de conhecimento dos sujeitos sdo relativamente abstratas, e que
existem vieses na compreensao da realidade. De acordo com os autores, a perspectiva cognitiva
considera que sdo0 as estruturas e processos cognitivos que mediam a relacdo entre o um
estimulo externo e as respostas comportamentais observaveis.

Para Pereira (2018), os estudos da cognic¢do social compreendem o processamento de
informacgdo enquanto um esquema que abarca: a realidade constituida pelo meio social, 0s
processos (fluxo sequencial de elaboracao dos elementos informativos), as estruturas (unidades
cognitivas de elaboracdo, armazenamento e recuperacao de informacdes) e as operacoes (atos
cognitivos concretos para compreensao do meio social). Para Garrido e colaboradores (2011),
ao longo da evolugédo do campo da cognigéo social, o foco central de tais investigacdes incidiu
sobre as estruturas cognitivas (atitudes, crengas e esteredtipos) e sobre 0s processos cognitivos
(mudanca de atitudes, formacdo de impressdes, comparacdo social, atribuicdo, tomada de
decisdo). Para o presente capitulo, com base em nosso interesse investigativo central, vamos
nos aprofundar em uma Unica estrutura cognitiva, as crengas, ou melhor, as concepgdes, assim

CcOmMo na maneira como estas incidem sobre o comportamento parental.
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Kriger (2011) define crencas enquanto representacGes mentais relacionadas a
processos cognitivos, afetivos, motivacionais e conotativos. Sdo obtidas mediante experiéncias
préprias, ttm contetido simbolico e podem se manifestar objetivamente por meio da linguagem.
Sua origem pode ser interna, a partir das cognicdes, pensamentos e imaginagdo, ou externa,
advinda da percepcdo e alimentada por sensacdes. De acordo com o autor supracitado, as
crengas nos permitem interpretar a realidade, a0 mesmo tempo em que orientam nossas
condutas. Em nossas experiéncias, a todo instante recebemos estimulos e informagdes de fontes
externas, que contribuem para a modificagdo ou construcao de novas crengas sobre o mundo.

Kolbarg e colaboradores (2006), por sua vez, definem crengcas como um conjunto de
informacdes que as pessoas possuem sobre determinado objetivo, que tanto servem como
suporte para tomadas de decisdo diante de situacOes diversas, quanto agem na formulacéo de
ideias sobre como alcancar objetivos, logo, as crencas também funcionam como mediadores
da relacdo entre valores e comportamentos, ou praticas parentais. Para Semensato e Bosa
(2014), uma vez que as crencas estdo sempre vinculadas ao contexto histérico e cultural
especifico em que o sujeito esta inserido, estas devem ser encaradas como uma compreensao
particular de cada individuo, que orienta suas a¢des, e ndo como verdades absolutas.

Melchiori e Alves (2001) afirmam que a utilizacdo do termo "crenca™ é controversa, e
que alguns autores, mesmo sob a mesma orientacdo teorica, utilizam diferentes expressdes e
leituras para tratar desse mesmo objeto de estudo. Kolbarg e colaaboradores (2006) também
compreendem que a definicdo do termo crengas ndo € uma tarefa simples, e que isso pode se
tornar uma dificuldade no estudo sobre o tema. Harkness e Super (1996), por sua vez, tratam o
tema a partir do termo “‘etnoteoria”, ou da expressdo “sistema cultural de crengas”. Ja Palacios
(1990) refere-se de maneira indistinta aos conceitos “processos cognitivos™, "crengas” e
"ideias".

Por mais que os termos “crenga, concepgdo, percepcdo e representacdo” tenham
objetivos semelhantes de informar acerca da percepcao, avaliagdo e acdo de pessoas quanto a
determinado fenémeno, Matos e Jardilino (2016) afirmam que estes ndo podem ser
considerados sindbnimos, e que sua distingdo é importante para as pesquisas educacionais e do
desenvolvimento. Os autores, ao discorrer sobre o conceito de crencas, afirmam que esta é
comumente definida por “expressdes como ‘opinido, certeza ndo racional, assentimento sem
prova e certeza sem prova’. Ela pode ainda ter diferentes graus: desde uma opinido vaga até a
verdade cientifica que passou para a mentalidade comum (apropriacdo de um conhecimento
cientifico)” (p.24).
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Em contrapartida, ao definir o termo concepcdes, 0s autores supracitados destacam dois
grandes sentidos que o envolvem: um € de que “as concepgdes podem informar a maneira como
as pessoas percebem, avaliam e agem com relagdo a um determinado fenomeno” (p.24) e outro
de que “as nossas concepgdes envolveriam um processo de formagdo de conceitos” (Matos &
Jardilino, 2016, p.24). As definicdes citadas pelos autores vdo ao encontro das definicdes de
Borges e Saloméo (2015), essas autoras afirmam que enquanto o termo crencas remete a nogoes
mais estaticas de convicgdo, o termo concepcOes denota uma ideia mais fluida e moldavel sobre
os sentidos atribuidos pelo homem ao mundo. Por razdo desta divergéncia conceitual e dos
sentidos dos termos mencionados, optamos nesta dissertacdo pela utilizacdo do termo
“concepgdes” para abordar a tematica central investigada em nosso estudo.

O termo concepgdes € definido por Mendes (1995) como fruto de um conjunto de
informacfes que permite individuos, grupos sociais, sociedade e cultura identificarem,
descreverem e explicarem a ocorréncia de fendmenos, assim como elaborar estratégias de
intervengdo. Para o autor “as concepg¢des envolveriam, portanto, um repertoério ou conjunto de
conhecimentos adquiridos no decorrer da historia de vida das pessoas” (p. 6). Por meio de
concepgdes o ser humano constrdi sua historia, atribui significados, interpreta e compreende o
mundo. As concepcdes, de acordo com Monteiro e Manzini (2008), se desenvolvem dentro de
um processo cultural e historico, onde se incluem as crencas e os valores de cada individuo.
Desse modo, as acles do individuo se baseiam em suas concepc¢des, logo esse conceito
direciona a pratica do sujeito e determina suas atitudes.

Nas Ultimas décadas, investigacoes psicoldgicas tém se debrucado sobre as concepgoes
que presidem as praticas parentais e suas implicacdes culturais. Nesse sentido, a pergunta
central da psicologia do desenvolvimento consiste em investigar como 0S organismos se
desenvolvem, explicando as contingéncias que perpassam as etapas que 0 sujeito percorre ao
longo da vida. Logo, os diferentes modelos de desenvolvimento buscam descrever e explicar
as transicdes que ocorrem entre 0 organismo e o0 ambiente e de que modo elas se relacionam as
mudancas do ciclo de vida (Kolbarg et al., 2006). Dentro da Psicologia Social, a perspectiva
desenvolvimentista, ao considerar a relacdo entre o social e a linguagem, contribuiu para um
novo olhar acerca da relacdo entre o autista e sua familia, a fim de considerar a importancia
dos cuidadores primarios como um dos principais recursos para a intervencao precoce € 0
desenvolvimento da crianca. Através de estudos sobre a familia e a crianga com TEA, emerge
uma visdo bidirecional dessa relagdo, onde se analisa 0 impacto do TEA na dindmica familiar,
assim como o lugar da familia, e também da cultura, na emergéncia de processos

sociocognitivos relacionados ao autismo (Corréa & Queiroz, 2017).
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Estudos investigativos acerca de semelhancas e diferencas na educacédo de criangas em
diferentes culturas e grupos foram realizados por Sara Harkness e Charles Super (1994, 1996)
e motivaram a criagdo do conceito de “nichos de desenvolvimento infantil”. Esse modelo
pressupde que o desenvolvimento humano se constitui a partir de elementos do nicho
ecocultural em que se esta inserido, sendo parte desse nicho: as crencas, valores, atividades
diarias e padrdes de organizacdo do ambiente fisico e social. De acordo com o0s autores, tanto
0 desenvolvimento quanto o comportamento humano sdo coproduzidos pela interacdo entre o
individuo e o ambiente.

O dialogo dos nichos de desenvolvimento com a Psicologia do Desenvolvimento e com
a Antropologia Social, ocorrem a partir de dois principios: que o ambiente da crianca é
organizado como um sistema cultural que inclui variabilidade nas contingencias, repeticoes
temaéticas e sistemas de significado; e que a crianga tem uma pré-disposi¢do, com caracteristicas
especificas da espécie, para se desenvolver e significar o mundo, logo, individuo e ambiente
sdo entendidos como sistemas abertos que participam de mudancas estruturadas no sistema
externo (Harkness & Super, 1996).

A familia é o mediador focal da relacdo entre a crianca e a cultura, especialmente em
seus primeiros anos de vida. Nesse sentido, Harkness e Super (1994) identificaram que, nesse
processo de mediacdo, trés subsistemas interagem mutuamente, sdo eles: o ambiente social e
fisico, as praticas de cuidado diario da crianca e as etnoteorias parentais. Os ambientes sociais
e fisicos se referem aos lugares que a crianca frequenta e as pessoas que constituem o ambiente
que a crianca esta inserida. Tal ambiente tanto pode ser avaliado a partir do micro (familia,
escola, institui¢do religiosa) quanto a partir do macro (contexto cultural da comunidade). Os
autores ressaltam que o estudo desses ambientes contribui na compreensdo das formas de
organizacdo familiar e de eventos de saude e doenca, que por vezes podem estar associados ao
estilo de vida ou a praticas familiares.

As praticas de cuidado diario, por sua vez, sdo definidas pelos autores supracitados
enquanto o comportamento dos pais direcionado a crianga. Essas praticas sdo construidas e
valorizadas no meio sociocultural, e por ser naturalizado em suas culturas, ndo causam
guestionamento aos pais. Ja a etnoteoria parental é definida pelos autores enquanto um sistema
de crencas, valores, metas e concepcOes que os pais apreendem acerca da parentalidade,
familia, infancia e desenvolvimento infantil. Os autores destacam, dentro das etnoteorias
parentais, a importancia das crencas sobre o desenvolvimento infantil, das metas parentais, e
dos grupos culturais que ditam regras para a educagéo das criangas. E por meio das etnoteorias
que se pode identificar a forma como os pais percebem seus filhos e quais comportamentos
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parentais julgam ser necessarios para o seu desenvolvimento. Desse modo, o0s autores
sublinham a relacdo intrinseca entre as etnoteorias e as praticas parentais, uma vez que estas
funcionam como modelo para acdo, que atravessam as escolhas, julgamentos, decisdes
parentais no cuidado dos filhos (Harkness & Super, 1994; 1996).

Para exemplificar o papel das etnoteorias nas praticas parentais, Harkness e Super
(1994), com base em estudos realizados em Bangladesh e no norte da india sobre a mortalidade
de criancas do sexo feminino, relatam que nessas culturas, as criangas do sexo feminino
recebiam menos alimento e cuidados do que as do sexo masculino, pratica comum e guiada por
crencas culturais e compartilhadas pelos membros das culturas investigadas. Tal pratica
parental e social emerge devido a representacdo do papel que o homem nessas culturas,
portanto, 0s meninos sao mais valorizados do que as meninas, fato que leva a praticas de
cuidado que geram mais problemas de satde entre criangas do sexo feminino, inclusive a morte.

Suizzo (2002) endossa o valor das etnoteorias nas investigacGes entre diferentes
contextos, a0 mesmo tempo em que reafirma suas bases culturais. Para o autor, o estudo das
etnoteorias é importante para compreender as praticas de cuidado e as interacBes entre pais e
filhos, mas deve haver clareza de que esta é uma relacdo dindmica e ndo linear, pois quando
um dos nichos sofre alteracdo, novos arranjos podem ocorrer em outros nichos. Por mais que
0s pais tentem organizar o ambiente fisico e social da crianc¢a a partir de sua cultura e crencas,
as interacdes entre os componentes dos nichos podem influenciar nos ambientes em que a
crianca estd inserida, e, indiretamente, no desenvolvimento infantil. Seild-de-Moura e
colaboradores (2004) e Biasoli-Alves (2000) ressaltam a importancia de se considerar as
etnoteorias parentais nas investigacdes sobre o contexto de desenvolvimento da crianca, e
destacam a influéncia das representacdes parentais (crencas, atitudes, cognicéo e valores) nas
praticas/acOes parentais.

A relagdo que os cuidadores estabelecem com a crianga, desde sua concepg¢éo até a vida
adulta, é chamada de comportamento parental. Tal comportamento tem sido interesse de
pesquisadores, de diferentes campos tedricos, que investigam sobre a natureza de situacfes
vividas na infancia e sobre os possiveis efeitos dessas situacOes nas esferas cognitiva,
emocional e social da crianga. A compreensdo parental sobre a natureza da crianga, seu
desenvolvimento e o significado de um comportamento, é formada a partir da interpretacdo que
os pais ddo a realidade em que estdo inseridos, considerando as especificidades de cada
contexto, com influéncia das esferas social, cultural e historica (Kolbarg e colaboradores,
2006).
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De acordo com Aquino e Saloméo (2011), estudos na area da interacdo social, em
contexto de desenvolvimento tipico, tém investigado como a percepcdo parental acerca da
intencionalidade comunicativa da crianca se relaciona com a aquisi¢do de linguagem infantil
subsequente. As autoras investigaram, através de entrevista semiestruturada com 45 mées de
bebés nas idades de seis, nove e doze meses, a influéncia das percepcdes parentais sobre a
capacidade de comunicacdo de seus filhos e as suas consequéncias no processo de interacdo e
desenvolvimento infantil. Para as autoras supracitadas, as percepcOes parentais podem
influenciar o tipo de input linguistico dirigido a crianca, o prazer na interacdo, o sentimento de
eficacia dos pais em relacdo a crianca, e a avaliagdo comparativa que os pais fazem entre seus
filhos e outras criangas.

Ao reagir as manifestagdes afetivas das criancas, os cuidadores Ihes ddo sentido e
explicitam sensacoes e afetos, viabilizando ao bebé a compreenséo de que suas a¢des produzem
sentido no outro, desse modo, as interacBes contingentes fornecem base para o
desenvolvimento da intencionalidade. Sendo assim, uma mée sensivel as acdes de seu filho
tem mais condicGes de se ajustar ao ritmo da crianca, 0 que permite uma relacdo simétrica e
sincrénica com base na reciprocidade (Corréa & Queiroz, 2017). Sobre essa relacéo, o estudo
de Harkness e Super (1994) identificou que pais que concebem 0s bebés como seres
comunicativos, e passiveis de compreender o que ocorre ao seu redor, tendem a conversar mais
com o bebé, do que pais que ndo percebem seus filhos como dotados dessas habilidades.

N&o s6 as concepgdes, como também as expectativas, ou metas, de socializa¢do atuam
como influéncia nas préaticas parentais (Lemos et al., 2014). Seidl-de-Moura e colaboradores
(2008) definem as metas de socializacdo como um conjunto de valores e crencas relacionados
a comportamentos que os pais desejam para os seus filhos, seja sobre valores morais, seja sobre
conhecimentos que o filho podera desenvolver. Desse modo, as metas, ou expectativas
parentais, e os valores com relagéo ao tratamento dos filhos, se modificam de acordo com a
fase do desenvolvimento da crianca e do contexto familiar.

De acordo com o estudo das etnoteorias proposto por Harkness e Super (1994), as metas
sdo modelos culturais compartilhados que: orientam interpretacGes, experiéncias e objetivos a
serem alcangados ao longo do tempo, e que influenciam a prética de cuidado parental com a
crianga. Por ser uma variavel cultural, as metas sdo construidas pela relagdo bidirecional entre
o0 individuo e o contexto social, e podem se diferenciar a depender dos padrdes interativos
dispostos em diferentes culturas. O momento historico, as variagcdes educacionais e a maneira
como os pais compreendem seu papel na educacdo, organizagdo e promogédo do cuidado dos
filhos, também interferem na construcdo e aplicacdo das metas. Por orientar 0s processos
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interacionais e as praticas de cuidado e educacéo, as metas e as concepg¢des apresentam impacto
significativo na qualidade do desenvolvimento infantil (Borges & Saloméo, 2015).

Estudos sobre concepcOes e expectativas parentais trazem observacdes importantes
acerca das relagdes que os cuidadores estabelecem com a criancga, considerando as implicacfes
dessa relacdo tanto para o desenvolvimento infantil, quanto para os proprios pais. Ao investigar
sobre concepcbes e expectativas parentais sobre filhos com desenvolvimento atipico,
identifica-se que outros elementos surgem na formulacéo das concepcdes e expectativas, assim

como nas préticas de cuidado. E sobre essa discussdo que versa o proximo topico.

2.2 Concepcdes Parentais Sobre o Transtorno do Espectro Autista

Em relacdo ao Transtorno do Espectro Autista (TEA), o estudo das concepgbes
parentais traz indicativos importantes para compreender o entendimento dos pais sobre esse
diagndstico e sua relagdo com a tomada de decisdes, uma vez que as concepgdes servem para
motivar, explicar, prever e modificar as condutas parentais reguladoras das interacGes entre a
crianca e o ambiente (Borges & Salomao, 2015). Nesse contexto, Harrington e colaboradores
(2006) afirmam que as concepgdes podem contribuir na formulagdo de “teorias™ dos pais sobre
0 TEA, nas possibilidades de lidar com o diagnostico, na formulacdo de expectativas futuras,
e na adesdo ao tratamento.

A construcdo das concep¢des parentais € um processo complexo que envolve diversos
niveis de analise. Borges e Salomao (2015) afirmam que sua constituicdo e modificacédo sofrem
influéncias dos contextos social, econémico, cultural e histérico em que a familia esta inserida,
assim como das fontes de informacdo sobre o autismo. Cabe destacar, ainda, a influéncia que
as proprias caracteristicas do TEA exercem sobre as concepgdes, na medida em que, no
autismo, o sujeito apresenta comprometimento em vérias areas do desenvolvimento, em
especial na interacdo social, comunicacdo verbal e ndo verbal, e em comportamentos e
interesses repetitivos e restritos (APA, 2013), que podem ser interpretados de diversas formas
pelos pais. Para adentrar nos estudos sobre concepcdes parentais sobre o filho com Transtorno
do Espectro Autista, € fundamental discorrer acerca dos maultiplos fatores com os quais as
concepcOes interagem.

Um dos fatores que impacta as concepcdes parentais sobre o filho com TEA é o tipo de
apresentacdo do autismo, é o que indicam os estudos de Goin-Kochel e Myers (2005), que
investigou se o inicio congénito e o inicio regressivo do autismo interferem nas concepgdes

parentais sobre o transtorno. As autoras realizaram uma pesquisa online sobre desenvolvimento
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com 327 pais de criancas com autismo. As respostas parentais indicam uma ampla variacao
entre as concepcOes, dentre as quais se destacam explicacdes sobre genética e sobre
mecanismos externos (vacinas, toxinas ambientais) relacionados ao TEA. Em relagdo ao inicio
dos sinais do autismo, as autoras afirmam que os pais que perceberam os sinais de TEA, desde
o nascimento do filho, atribuiram a causa do TEA a genética, enquanto pais que vivenciaram a
regressao do desenvolvimento do filho, atribuem sua causa a mecanismos externos.

Dados semelhantes foram encontrados no estudo de Goin-Kochel, Mire e Dempsey
(2015), que também investigou as crencas parentais, como foco sobre a etiologia do TEA. O
estudo identificou que as crencas mais citadas sobre a génese do TEA foram: genética, estrutura
cerebral, vontade de Deus, toxinas em vacinas e poluicdo ambiental. Entre os pais de filhos
cujos filhos apresentaram regressdo do desenvolvimento, predominou a crenca de que as
vacinas e a poluicdo ambiental causam o TEA.

No Brasil, Pereira (2018), ao analisar dados de uma entrevista online com 1018
participantes, constatou que entre mées de criangas ndo-regressivas, 74% da amostra acredita
que o filho ja nasceu com TEA, e 8,1% acredita que o transtorno foi adquirido. J& entre as maes
de criancas de criangas que apresentaram regressao no desenvolvimento, esse numero cai para
58% de participantes que acreditam que a crian¢a nasceu com TEA, enquanto 18,2% acreditam
que o autismo foi adquirido. Tanto os resultados do estudo de Pereira (2018), quanto os de
Goin-Kochel e Myer (2005) e Goin-Kochel e colaboradores (2015), ilustram a relagéo entre o
tipo de manifestacdo sintomatoldgica do transtorno e as concepgdes sobre o autismo no filho,
indicando, entdo, que a maneira como 0 TEA se apresenta para a familia é um fator importante
na elaboracdo das concepc@es parentais.

Além das caracteristicas da crianca, uma série de caracteristicas e fatores parentais
também influenciam as concepgdes e as praticas educativas direcionadas aos filhos, dentre eles
podemos citar: sexo, expectativa acerca da maternidade e paternidade, crencas partilhadas
socialmente sobre o desenvolvimento, e crencas passadas de pais para filhos sobre a
parentalidade (Bornstein et al., 2010; Harkness & Super, 2006). Fatores socioecondmicos que
atravessam a realidade dos pais também exercem influencias nas concepgdes, entre esses
fatores podemos destacar: o nivel socioeconémico da familia, a idade dos pais, 0 grau de
escolaridade, o0 acesso a servicos de salde, a religiosidade, a qualidade conjugal e o nimero de
filhos (Seidl-de-Moura et al, 2004; Suizzo, 2002). O estudo realizado por Keller (1998)
identificou que o nivel educacional e a ocupacdo profissional dos pais influenciam na
compreensdo do diagndstico e na formulacdo de metas e estratégias de socializacdo planejadas
para os filhos no futuro.
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Seild-de-Moura e colaboradores (2004) realizaram um estudo com 405 maes
primiparas, com filhos menores de um ano, distribuidas por seis cidades em diferentes regides
do Brasil. O objetivo do estudo foi investigar o conhecimento de mées, de diferentes centros
urbanos, sobre o desenvolvimento infantil. Os resultados indicam que, dentre os fatores que
influenciam as cognicdes maternas sobre o desenvolvimento infantil, destaca-se o nivel de
escolaridade materna, a idade do bebé (pois quanto mais velho o bebé maiores os
conhecimentos apresentados pela mae), e o local de residéncia da mée (devido as influéncias
que o social e a cultura exercem sobre as préaticas parentais). Os resultados discutem que nédo
apenas a mée influencia o bebé, mas que as pistas do bebé e suas caracteristicas também afetam
a mae, e que o conhecimento materno tem impacto importante sobre o processo de
desenvolvimento infantil.

O nivel socioecondmico da familia, por vezes, se relaciona diretamente com o grau de
escolaridade dos pais, esses dois fatores, somados a localidade onde o sujeito vive, impactam
as vias de acesso a servigos de salde qualificados. Favero-Nunes e Santos (2010) constatam
que, no contexto de saude brasileiro, o diagnostico do TEA acontece de forma mais rapida para
pessoas com nivel socioecondémico e educacional mais alto, e que residem nos grandes centros
onde ha especialistas na area, tal como as capitais dos Estados. As familias com menores
condicdes econbmicas, e que residem em cidades pequenas do interior dos Estados, tém maior
dificuldade de acesso a servicos especializados. Os autores denominam como “peregrinacao”
a trajetdria vivida por familias de baixa renda, que vivem em cidades pequenas, em busca do
diagnostico e de tratamento para o filho. Essa trajetdria é permeada por dificuldades de acesso
aos servicos, e pela da escassez de profissionais capacitados para identificar e avaliar os sinais
do TEA.

Os servigos publicos de salude, especialmente os Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS), funcionam como referéncia para o acolhimento de pacientes e de seus familiares.
Nesses espacos, os profissionais lidam com concepgdes, expectativas, davidas e angustias
parentais relacionadas ao quadro diagnoéstico de seus filhos. As informagdes recebidas no
momento do diagndstico e passadas pelos profissionais durante 0 acompanhamento terapéutico
da crianca sdo importantes referencias para as familias, pois contribuem para a construcao das
concepgdes parentais sobre o filho com TEA. Entretanto, como foi pontuado por Favero-Nunes
e Santos (2010), além das dificuldades que muitas familias tém de ter acesso a servicos de
saude publicos e especializados, sobrepde-se, ainda, as dificuldades relacionadas a auséncia de

profissionais qualificados, nos servigos de salde, especialmente no setor publico, para
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diagnosticar e tratar o TEA, assim como para instruir e dialogar com as familias acerca do
prognostico.

Seregen e Fernandes (2016) afirmam que os profissionais, muitas vezes, comunicam o
diagndstico do TEA a familia de forma abrangente, com informacgdes genéricas e incompletas,
e énfase nas dificuldades do desenvolvimento infantil. Ao analisar o contexto da revelacdo do
diagnostico do autismo e o impacto deste nas relacdes familiares, os dados de Pinto e
colaboradores (2016) descrevem que 0 momento de comunicagao do diagndstico pode ser um
evento estressor e marcante, com vivéncia de sentimentos ambiguos. A falta de informacéo e
a incompreensdo dos pais sobre o0 TEA coloca a familia em posi¢do de “ndo saber” sobre a
condicdo da crianca e geram sentimentos multiplos nos familiares, o que pode refletir nas
praticas de cuidado e nas demais relacGes estabelecidas entre pais e filhos (Favero-Nunes &
Santos, 2010). Além disso, o atraso na conclusdo do diagndéstico pode levar os pais a criar falsas
expectativas de que os sinais e sintomas sao transitorios e resolviveis (Zanatta et al., 2014).

As informacdes passadas pelos profissionais aos pais se agregam as crencas antigas e
produzem transformacdes nessas crencas, influenciando a compreensdo da familia sobre o
transtorno e refletindo nos préximos passos do tratamento, assim como nas interacfes e metas.
Por vezes, ao perceber que a medicina convencional dispde de poucos tratamentos eficazes
para oferecer, 0s pais preenchem essa lacuna adotando/criado teorias ndo comprovadas de
causalidade (Zanon et al., 2017; Harrington et al., 2006).

Harrington e colaboradores (2006) ressaltam o quédo importante é que os profissionais
explorem as crencas parentais ao longo do processo de planejamento do tratamento, e nédo
apenas dos sintomas de autismo, de modo a promover uma abordagem mutuamente confiante
e colaborativa, pois sdo as crencgas que vao orientar a formulagdo de metas parentais para o
desenvolvimento da crianca. O diagnostico e as informacdes recebidas dos profissionais sao
importantes norteadores das a¢Ges maternas, pois com base nesses elementos, as familias
tomam decisOes acerca de estratégias de cuidado e adesdo a tratamentos (Constantinidis, Silva
& Ribeiro, 2018). Ao se dispor a entender as concepg¢des parentais, a principio, o profissional
ou a equipe de saude podem compreender as estratégias e concepgdes particulares dos pais
sobre 0 TEA com estranheza, entretanto, a partir do momento em que os profissionais
compreendem a importancia das concepgdes parentais e seus desdobramentos, podem, ent&o,
desenvolver maior empatia e melhor comunicagdo com os pais (Semensato & Bosa, 2014).

Além das informacfes advindas dos contextos de salde, os pais tém buscado a
tecnologia para se informar sobre o autismo. Sites e redes sociais tém sido amplamente

utilizados por mées e pais de criangas autistas, com finalidade de obter informag6es sobre o
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transtorno. Por vezes, as maes recorrem a internet antes mesmo da concluséo do diagnostico
do filho, em busca de esclarecimentos e orientacdes sobre os comportamentos do filho. Grupos
de WhatsApp e redes sociais também tém sido utilizado pelas familias para o compartilhamento
de informagBes com outras familias que vivenciam realidades semelhantes (Machado &
Ansara, 2014), essas trocas de informagfes podem causar tanto impacto positivo, quanto
negativo, isso porque muitas familias tendem a fazer comparacdes entre seu filho e outras
criangas com TEA, acdo que pode repercutir positivamente, ou negativamente sobre as
concepcOes e expectativas parentais sobre o TEA.

A partir do diagnostico de autismo, muitas familias passam a se questionar acerca das
causas do transtorno no filho. A ciéncia ainda ndo tem uma resposta definitiva para essa
questdo, e diante da auséncia de explicacBes, muitas mées passam a criar suas proprias
respostas, partindo de concepcOes anteriores e de informacdes que a elas se agregam. As
concepcOes parentais formuladas acerca da causa do autismo, por vezes, levam maes a
desenvolver e alimentar sentimento de culpa pelo diagnéstico do filho. Preocupacdes sobre
fatores genéticos advindos da mée, sobre a influéncia de suas praticas diversas durante a
gravidez, e sobre a influéncia do comportamento materno enquanto cuidadora, sdo emergentes
em discursos de mées de criangas com TEA. Uma das preocupacdes maternas que se soma a
sentimentos de culpa pelo diagndstico é a de que a mde, por ter uma gravidez indesejada,
causaria autismo no filho. A hipdtese de que o desejo materno tem a ver com as causas do
autismo tem suas raizes na teoria da “mae geladeira”, que ganhou notoriedade nas décadas de
50 e 60. Essa teoria definia que o comportamento frio das maes era responsavel pelos
comportamentos atipicos de criancas com TEA. Apesar dessa teoria ter sido refutada, suas
ideias, ainda hoje refletem nas concepgdes parentais sobre a etiologia do transtorno (Gongalves
etal., 2017).

Ainda em relagdo a culpa materna sobre o TEA, o estudo realizado por Affleck e
colaboradores (1985) identificou que 25% das méaes participantes relacionaram a incidéncia de
uma deficiéncia no filho com praticas realizadas durante a gravidez, tal como fumar, beber
alcool, realizar esforgos fisicos e manter atividade sexual nos Ultimos meses de gestacdo. Para
0s autores, tais crencas surgem diante da reflexdo de que desfechos tragicos, como o
diagnostico de autismo no filho, poderiam ser evitados por meio da tomada de outras decisdes.
Em um estudo realizado no Brasil, Pereira (2018) identificou que quase metade de sua amostra
(47,2%), composta por maes de criangas com TEA, relataram ja ter sentido culpa relacionada
a incidéncia do autismo sobre o filho. Destas, 13,9% declararam que ndo se consideram boas
reprodutoras, e 13,6% acreditam que fizeram algo errado na gravidez, por sua vez, 8,1%
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acreditam que fizeram algo errado apo6s o nascimento do filho e que isso contribuiu para o
autismo.

As concepcdes parentais sobre o autismo também estdo sujeitas a sofrer influéncia de
teorias conspiratorias. Blaskiewicz (2016) ao discorrer acerca da construcdo de teorias da
conspiracao, relata a existéncia de concepg¢des sobre a industria farmacéutica, de que ela: tem
a formula para a cura de doencas, mas a mantém em segredo para lucrar; fabrica doencas; vende
medicacOes que oferecem riscos para 0s pacientes; sdo compostas por médicos, politicos e
corporagdes que lucram com a fabricacdo de doengas e venda de medicamentos.

Outra teoria da conspiracdo que acaba por influenciar concepcBes parentais sobre o
TEA é a de que o transtorno é causado pela aplicacdo de vacinas. Chabris e Simons (2010)
relatam que essa teoria emergiu, inicialmente, a partir de uma publicacdo realizada, em 1988,
pelo médico Andrew Makefield, na revista Lancet, ocasido em que o medico relacionou a
aplicacdo de vacinas ao surgimento do autismo. A publicacdo provocou grandes discussdes na
época, e mesmo diante da ndo comprovacdo dessa relacdo, tal crenca permanece até os dias
atuais, exercendo impacto na satde publica, uma vez que alguns pais deixam de vacinar seus
filhos, por medo de que estes venham a adquirir alguma doenca ou transtorno. A auséncia de
vacinas causa uma série de doencgas, a exemplo de surtos de sarampo em Varios paises, além
de impacto negativo em politicas publicas de saude, especialmente as direcionadas a
importancia da vacinagdo. Para 0s autores supracitados, essa crenca permanece até hoje devido
a relacdo, aparentemente de causa e efeito, que existe entre a idade em que a crianca recebe a
vacina triplice (sarampo, rubéola e caxumba) e a idade em que surgem os sintomas do TEA,
ambas entre os 12 e 15 meses.

As crencas religiosas séo outros fatores que exercem influéncia sobre as interpretacdes
que os pais ddo ao autismo de seus filhos, € o que mostra o estudo, realizado nos Estados
Unidos, de Goin-Kochel e colaboradores (2015), onde 46% da amostra relatou que acredita na
influéncia de Deus sobre a emergéncia do autismo em seus filhos, crenca esta que é identificada
pelos autores como responsavel por levar conforto as familias. Dados semelhantes foram
encontrados na pesquisa de Pereira (2018), realizada no Brasil, na qual, dentre os participantes,
mais da metade das maes afirma que “o filho € um anjo enviado por Deus” e que elas “foram
escolhidas ou sorteadas por Deus para cuidar do filho com TEA”. A autora vai mais fundo na
investigacdo acerca das crencas e da religido, e pontua que mdes de diferentes religides
apresentam diferentes concepcdes: mées entre as maes catolicas, 64% acredita que o filho
autista é um anjo enviado por Deus, ja entre as evangélicas esse nimero cai para 27%. Ja maes

da religido espirita apresentaram diferencas significativas na compreensdo sobre a causa do
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autismo, de modo que 59,9% dessas maes atribui a causa do autismo a explicacOes
espirituais/religiosas. Por sua vez, 28,8% de mées com crencas esotéricas definiram que seus
filhos sdo pessoas indigo/cristais (definicdo esotérica e espiritual para designar pessoas com
dons especiais que vieram para dar um novo sentido ao mundo).

As concepc¢Oes parentais estdo estritamente vinculadas a cultura em que se estdo
inseridas, pois diferentes praticas e habitos culturais passados de geracdo para geracao
impactam as percepc¢des sobre o0 que é ser pai e mae, assim como impactam a percepgao sobre
qual é o papel parental na criacdo de um filho. O nascimento de uma crianca com deficiéncia
pode ser interpretado de diversas formas a depender do local onde a crianca e sua familia se
encontra. No autismo, diferentes culturas realizam leituras distintas sobre o transtorno, o que
implica em diferentes relacdes, e praticas de educacdo e cuidado dirigidas a essas pessoas. O
préximo tépico vai explanar estudos oriundos de diversos paises que ilustram como se dao as

concepcdes parentais sobre 0 autismo mundo a fora.

2.3 Concepgoes Parentais sobre o Transtorno do Espectro Autista em Diferentes
Culturas

Dentre os fatores que influenciam as concepcdes parentais, a cultura em que a familia
esta inserida merece destaque. Estudos transculturais trazem bons indicativos para
compreender a construcdo e mutabilidade das concepgdes, assim como suas implica¢fes na
conduta dos sujeitos. A fim de investigar as crencas parentais acerca da causa e do curso do
autismo em diferentes culturas, Hebert e Koulouglioti (2010) realizaram uma revisédo da
literatura sobre o tema, a partir de trabalhos publicados em lingua inglesa, entre os anos de
1995 e 2009. Os autores identificaram que os pais possuem uma grande variedade de crencas
sobre as causas do autismo de seus filhos, que incluem fatores genéticos, eventos ligados ao
nascimento e crengas nas influéncias ambientais no periodo da primeira infancia. Tamanha
variabilidade nas crencas é relacionada pelos autores tanto a influéncia da trajetdria
diagnostica, quanto a fatores culturais. Sobre a trajetéria diagnostica, os autores identificaram
gue os pais que perceberam os sintomas dos filhos desde seu nascimento atribuem a causa do
TEA a fatores genéticos, enquanto pais de criangas com regressdo nas habilidades constroem
outras explicacOes etioldgicas. No que se refere as informacgdes recebidas durante esse
processo, o0 estudo relata que quando os pais ndo tém confianca nas informacdes dadas pelos
profissionais, eles buscam outras explicacGes para as alteracbes dos filhos, assim como

tratamentos alternativos aos sugeridos por esses profissionais. JA& em relacdo aos fatores
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culturais, os autores identificaram uma forte influéncia destes sobre a construcéo das crencas,
exemplificando, por exemplo, que em culturas onde a reencarnacao € uma crenca, a deficiéncia
é compreendida como resultado de uma transgressdao em uma vida passada. A conclusdo do
estudo foi de que as crencas dos pais sdo consonantes com os cuidados de satde do filho e com
o planejamento familiar.

No contexto norte-americano, Harrington e colaboradores (2006) realizaram estudo
transversal para investigar as crengas parentais sobre a etiologia, o diagndstico e tratamento do
autismo. Dentre os resultados encontrados, constata-se que pais que acreditam que algo
motivou o autismo em seus filhos relacionam as crencas com as atitudes em direcdo ao cuidado
da saude do filho, impedindo a vacinacdo das criancas, por exemplo, ou realizando dietas de
restricdo alimentar. O estudo de Ratto, Reznick e Turner-Brown (2016), por sua vez, ao
investigar as implicacdes de fatores culturais para a realizacdo do diagndstico, e para a
percepcao do autismo entre méaes latinas e mées brancas nos Estados Unidos, constatou que as
méaes latinas demonstram significativamente menos conhecimento sobre os marcos do
desenvolvimento e do autismo quando comparadas as maes brancas, e que seus filhos foram
diagnosticados tardiamente. Os resultados desse estudo sugerem que as diferencas
socioecondmicas e culturais influenciam na percepcéo e no diagndstico precoce de TEA.

O estudo de Gray (1994), realizado na Australia, investigou concep¢des parentais sobre
0 autismo, explanando as concepcBes sobre a etiologia do transtorno, sobre o inicio dos
sintomas e sobre o efeito do autismo no filho, utilizando o ‘Modelo Explicativo de Keinman’.
Os sujeitos entrevistados para esse estudo foram 24 maes e 9 pais de criancas com diagnostico
de autismo. Os resultados apresentam uma variabilidade nos modelos explicativos sobre o
autismo, relacionada com o status socioecondmico dos participantes e com as manifestacoes
clinicas do transtorno. Também foram identificadas diferencas nas crengas com base no género
dos pais. As causas mais citadas pelos participantes australianos, sobre a etiologia do TEA
foram: problemas durante o parto, problemas congénitos (exposi¢do a radiacdo, dano cerebral,
infecgdes, uso de alcool e vacinas durante a gestacdo), doengas na infancia, hereditariedade,
fatores psicoldgicos, fatores sobrenaturais e religiosos.

Nos Estados Unidos, Selkirk e colaboradores (2009) realizaram uma pesquisa anénima
online, com 255 pais de criangas com TEA, que envolveu perguntas relacionadas a: percepc¢ao
sobre a causa do autismo, ao risco de recorréncia do TEA, se tal risco afetou as decisdes de
planejamento familiar, se os pais receberam servicos genéticos, e de que modo os conselheiros
genéticos (profissional da saude) podem ajudar as familias. Entre as causas do TEA elencadas
pelos participantes, a mais prevalente foi a influéncia genética, seguida por: outros fatores
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(fatores ambientais, vitaminas, causas espirituais, alergias, etc); “eu ndo sei”’; vacinas;
desenvolvimento cerebral fora do comum; complica¢6es durante o nascimento; complicacGes
durante o parto; exposicdes durante a gravidez; doencas durante a infancia; dieta; infeccGes
durante a gravidez; idade do pai e idade da mée no nascimento do filho. A percepgao dos pais
sobre o risco de recorréncia do TEA em outros filhos foi significativamente alta, dado que, de
acordo com os autores supracitados, afeta o planejamento familiar acerca das decisdes
reprodutivas, uma vez que, para decidir ter outros filhos, os pais levam em consideracéo o risco
de recorréncia, e a ‘carga’ de ter, além do filho com TEA, uma outra crianga para cuidar, seja
ela afetada ou ndo pelo transtorno. Os resultados apontam para a importancia do conhecimento
e da conscientizacdo do conselheiro genético sobre as concepgdes parentais, para que a partir
de entdo, possam prestar esclarecimentos e orientacdes as familias que tem filhos com TEA.

No continente Africano, mais especificamente no Quénia, Gona e colaboradores (2015)
investigaram as percepcOes de pais e profissionais sobre as causas e sobre as opcdes de
tratamento para o TEA. Para tanto, os pesquisadores realizaram entrevistas e discussdes em
grupos focais, elaboradas com base no Modelo Explicativo de Keinman (1980), esse modelo
serve para investigar sobre possiveis causas, expectativas e tratamentos acerca de uma condicao
ou doenca. Participaram do estudo 103 pessoas, entre pais de criancas com TEA, professores
de pessoas com necessidades especiais, clinicos e assistentes sociais de diversas origens
culturais. Dentre esses grupos, as causas para o autismo foram categorizadas engquanto: causas
sobrenaturais, caracterizadas por espiritos malignos, bruxaria e maldi¢des; e causas biométicas,
que incluiram infeccBes, abuso de drogas, complicacdes no nascimento, desnutricdo e
problemas genéticos. Em relacdo ao tratamento para o TEA, os participantes relatam que tém
acesso a um tratamento moderno, oferecido em unidades de saide, mas também recorrem a um
tratamento espiritual, que inclui consultas e oracdes realizadas com curandeiros tradicionais.
Vale destacar que, por vezes, 0s tratamentos espirituais s6 sdo procurados diante o insucesso
das terapéuticas convencionais. A partir das falas dos participantes, os autores relatam que as
pessoas no Quénia tém visdes semelhantes sobre a causa e o tratamento do TEA, independente
de seus antecedentes culturais.

O estudo de Kim (2012) buscou identificar como o autismo é construido socialmente e
se diferencia em diferentes culturas, com foco sobre trés paises: Coreia, Nicaragua e Canada.
Para isso, 0 autor realizou entrevistas com familiares de pessoas com autismo, professores e
profissionais dos trés paises supracitados. Na Coreia, valoriza-se a harmonia na familia e na
sociedade, humanidade, ética e moral, espiritualidade, lealdade, respeito pelos mais velhos e

hierarquias, que se manifestam no coletivismo e no autoritarismo. Tal conjunto de ideologias
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contribui para a identidade cultural e nacional dos coreanos, pessoas extremamente
preocupadas com julgamentos, e com a maneira como sdo percebidos pelos outros. Em
situacOes de perda de respeito, enquanto os norte-americanos vivenciam sentimento de raiva,
desconforto e magoa, os coreanos sentem vergonha e culpa, sentimentos que estdo vinculados
a tradices patriarcais amplamente praticadas.

Na Coreia, de acordo com o autor supracitado, ter uma crianca com deficiéncia é
interpretado enquanto uma falha dos pais, que séo julgados culpados pela deficiéncia do filho,
0 que gera sentimentos parentais de vergonha e culpa. Esses julgamentos recaem de maneira
mais incisiva sobre as mées, pois elas sdo totalmente responsaveis pela educacéo e cuidado dos
filhos. Em um dos relatos de uma participante do estudo, ela afirma que nao conversa sobre o
autismo em casa pois o marido e a familia a julgam culpada pelo diagnéstico. O autor relata
que, nesse contexto, existe uma norma cultural implicita para ndo revelar a deficiéncia do filho,
especialmente no caso de autismo, logo, na Coreia, 0 TEA é nomeado de outra forma, como
Transtorno do Apego Reativo (Reactive Attachment Disorder — RAD), distarbio que é
identificado quando se percebe falhas no estabelecimento de interacfes sociais. Apesar das
semelhancas entre os diagndsticos, o autor afirma que ao consultar o manual APA, identificam-
se diferencas significativas entre os dois quadros, entretanto, devido ao julgamento materno
pelo autismo no filho, o diagndstico de RAD acaba sendo mais aceito culturalmente do que o
de TEA.

Ao visitar a Nicaragua, Kim (2012) identificou que, nesse pais, 0 autismo so existia
para aqueles que sabiam sobre ele. Uma médica da familia explicou que a prevaléncia de TEA
ndo ¢ conhecida no pais, e que ‘autismo ndo existe’ naquele local, isso por que, na cultura
nicaraguense, nao ha defini¢des claras ou reconhecimento do autismo. As pessoas afirmam que
"todo mundo é o0 mesmo", logo, de acordo com o autor, as pessoas la sao vistas independente
de suas deficiéncias, e sdo mais adotadas por sua comunidade do que outras culturas, desse
modo, isso pode explicar o porqué que as pessoas ndo sabem sobre o autismo, condicdo que
ndo incomoda as pessoas, diferente da Coréia e dos Estados Unidos.

Na cidade de Leon, na época de sua investigacdo, o autor relata que havia apenas uma
escola com foco em educacédo especial. A diretora da escola informa que o treinamento dado
aos professores ocorre quando o professor é admitido na escola, e que professores antigos
ensinam aos novos professores como manejar com o0 TEA. Ao invés de encontrar informacdes
sobre o autismo, Kim (2012) encontrou pessoas que sabiam cuidar de pessoas, independente
do diagndstico delas. Mesmo diante dos recursos limitados e da falta de informac6es, as pessoas
14 estdo dispostas a aceitar as diferencas de cada individuo, independe de sua deficiéncia. O
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autor relata que sua experiéncia na Nicaragua o permitiu perceber que as multiplas facetas do
autismo refletem em implicacgdes sociais diferentes, que se entrelagcam com expectativas e com
premissas culturais dentro de uma determinada sociedade.

Sobre as crengas que envolvem os processos de saude e doenga, e de vida e morte entre
latinos, Flérez e colaboradores (2009) realizaram um estudo investigativo com mulheres
dominicanas residentes nos Estados Unidos, a fim de identificar a associacao entre as crengas
e cuidados de saude, especificamente, acerca do cancer de mama e das praticas de prevencao,
rastreamento e uso de servigos de saude. A conceituacdo das mulheres sobre seu destino foi
analisada enquanto atravessada por forcas externas que moldam suas crencas acerca da
sobrevivéncia ao cancer, e de sua capacidade de agir na prevencdo e identificacao precoce. Para
essas participantes, tanto os fatores pessoais (forgas internas, de agéo individual) quanto forgas
externas (vontade de Deus) influenciam o processo de salde e vida. Logo, 0s autores relatam
que, em situacdes de morbidades entre latinos, prevalecem crencas sobre o fatalismo, ou seja,
gue nédo se pode mudar o destino. Nesse sentido, concluem que as crencas exercem implicacdes
na assisténcia clinica, pois no caso do cancer, por exemplo, a crengca em uma sentenca de morte
pode atrasar o rastreio preventivo e o diagnostico.

No contexto brasileiro, Pereira (2018) investigou as cren¢as mais prevalentes entre as
mées acerca da etiologia do TEA do proprio filho. Os dados foram coletados por meio de um
survey online andnimo contendo 40 afirmativas elaboradas pela pesquisadora. 1018
participantes de todos os estados brasileiros responderam a pesquisa. As crencas maternas
foram dispostas em 6 categorias: biomédica, relacionadas a gravidez e ao parto, exposicdes e
fatores ambientais, culpa, crencas sobrenaturais e de negacdo/conspiracdo. Entre as crencas
biomédicas, as que mais se destacam, respectivamente, sdo crencas de que 0 autismo é um
problema cerebral/neurolégico, congénito, ou advindo da genética/hereditariedade. Sobre as
crengas relacionadas a gravidez e ao parto, as que mais se destacam, respectivamente, sao
relacionadas a gravidez estressante e a complicagGes no parto. Sobre os fatores ambientais, as
mées citaram, especialmente, exposicdo a vacinas, metais pesados/toxinas e
poluicdo/agrotdxicos na gravidez. Em relacdo as crencas de negagédo/conspiracdo, a maioria
das mées acreditam que o TEA ndo é uma doenga, mas sim uma personalidade diferente, e
outras afirmam que a inddstria farmacéutica sabe a causa do TEA. Ja no tocante as causas
sobrenaturais, grande parte das mées acredita que o filho € um anjo enviado por Deus, ou que
foi sorteada ou escolhida por Deus para cuidar dele(a).

Os estudos transculturais acerca do TEA demonstram que as concepgdes sdo mutaveis

e precisam ser levadas em consideracdo nas propostas de intervencao dos profissionais com as
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diferentes familias. Desse modo, considerando que o autismo € um diagndstico que causa
impactos no contexto familiar e que as concepcBes parentais sdo importantes para interpretar
essa vivéncia e tomar decisOes, para a presente dissertagéo foi realizado um estudo de revisao
sistematica da literatura a fim de identificar os artigos brasileiros publicados sobre as
concepcOes parentais acerca do filho com TEA entre os anos de 2009 e 2019. A partir dos
critérios de inclusdo, foram selecionados oito artigos para analise e discussdo. Os dados serdo

explanados a seguir, em um subtopico especifico direcionado ao estudo teorico.

2.4 Revisdo Sistematica da Literatura Brasileira acerca das Concepc¢6es Parentais
sobre o TEA

Este estudo de revisdo sistematica da literatura teve por finalidade identificar artigos
brasileiros sobre concepgfes parentais acerca do Transtorno do Espectro Autista, publicados
entre os anos de 2009 e 2019. O levantamento dos dados foi realizado em quatro bases de dados
online: SciELO (Scientific Electronic Library Online), LILACS (Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude), PePSIC (Periddicos Eletrénicos de Psicologia) e Index Psi
Revistas Técnico-Cientificas.

A busca de artigos partiu da combinacdo dos descritores Transtorno do Espectro
Autista, Transtorno Autistico e Autismo com os descritores Crencas, Concepcdes, Sentidos,
Ideias e Percepgdes. A partir da combinacdo dos descritores, na busca inicial foram
encontrados 199 artigos, destes, 101 foram excluidos por repeticdo, restando 98 artigos, que
tiveram seus resumos lidos para identificar a pertinéncia com o tema. Ap6s a leitura e avaliagdo
dos resumos, selecionou-se 26 artigos, que foram lidos na integra afim de um refinamento dos
dados. Ao final foram selecionados 8 estudos para as referéncias da revisao da literatura. Foram
incluidos artigos que preenchiam os seguintes critérios: a) tematica referente a objetivo
proposto; b) publicados no periodo de 2009-2019; c) publicados na integra em lingua
portuguesa e com origem no Brasil; d) estudos empiricos, estudos de caso e relatos de
experiéncia profissional. Foram excluidos: a) teses e dissertacdes; b) estudos tedricos; c)
estudos ndo disponiveis na integra para leitura; d) artigos que ndo correspondiam aos critérios

de inclusdo.
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A partir da sistematizacdo dos procedimentos de busca e selecdo dos artigos, foram

selecionados 8 artigos, posteriormente categorizados a partir dos seus objetivos, tipo de estudo,

participantes, instrumentos utilizados e tipo de analise. Os resultados dos estudos foram

agrupados e discutidos. Os artigos selecionados e sua categorizacao estdo disponiveis na Tabela

1.

Autor e Ano

Carvalno, Q. G. S.,
Silva, L. A. S. M.,
Rodrigues, L. V.,
Andrade, V. R,
Souto, E. L. M., 2011

Semensato, M. R. &
Bosa, C. A, 2014

sun, LY. &
Fernandes, F.D. M.,
2014

Meimes, M. A.
Saldanha, H. C. &
Bosa, C.A., 2015

Lemos, E. L. M. D
Saloméo, N. M. R.,
Aquino, F. S.B.,
Agripino-Ramos,
5., 2016

Minetto, M. F. &
Léhr, 5. 8., 2016

Semensato, M. R. &
Bosa, C. A,
2017

Balestro, J_ | &
Fernandes, F.D. M,
2019

Objetivos

Conhecer o entendimento, as
percepcdes e as expectativas
parentais sobre 0 TEA € 0
desenvolvimento do filho.

Investigar as crencas parentais sobre

0 autismo no periodo de comunicacio

do diagndstico.

Identificar e comparar dificuldades na
comunicacio percebidas por pais de
criangas com Sindrome de Down,
TEA e Distarbio Especifico de
Linguagem

Investigar crencas e sentimentos
maternos sobre o diagnostico e o
desenvolvimento infantil e as
estratégias de manejo do
comportamento da crianca,
relacionando-os aos fatores
psicossociais.

Analisar as concepgdes de pais e
professores acerca da crianga autista
e do processo de inclusdo escolar

Identificar crencas

e praticas de cuidado de mées de
criancas com desenvolvimento
atipico

Investigar indicativos de resiliéncia
parental em casais cujo filho apresenta

autismo

Analisar a percepcdo de cuidadores
quanto ao perfil funcional da
comunicagdo de seus filhos com TEA.

utilizados

Tipo de Particip eT Instr
da Amostra
Descritivo; Spaise7 mées (36 a6l Entrevista semiestruturada.
Qualitativo. anos de idade) de filhos com

Estudo de Caso;
Transversal e
Longitudinal;
Qualitativo.

Descritive;
Quantitativo

Estudo de casos
miltiplos;
Transversal;
Exploratdrio;
Qualitativo.

Descritivo;
Qualitativo.

Descritivo,
Transversal,
Quantitativo

Exploratorio;
Qualitativo.

Experimental;
Longitudinal;
Quantitativo

TEA (7 @ 27 anos de idade).

Um casal (39 e 41 anos de
idade) pais de uma crianga
com suspeita de TEA (39
meses de idade).

60 pais: 20 de criancas com
SD, 20 de criangas com TEA
e 20 de criancas com DEL
(idade das criancas entre 6 e
12 anos de idade).

4 maes (38 a 45 anos de
idade) de criancas com TEA
(3 e 6 anos de idade)

6 maes e dois pais de
criancas diagnosticadas com
TEA (3 a 7 anos de idade)

75 médes de criangas com
deficiéncia intelectual, das
quais 41 tinham filhos sem
fendtipo, e 31 filhos com
Sindrome de Down.

Seis casais (32 e 42 anos)
de criancas com TEA (cinco
e dez anos).

Cuidadores de 62 criancas (2
€ 12 anos) com diagndstico
de TEA.

Entrevista semiestruturada;
Ficha de dados
sociodemograficos

Questionario de percepcdo
parental.

Entrevista de Percepcdo Materna,
Enirevista de Dados Demograficos
e Desenvolvimento Infantil;
Questionario de Saude Geral de
Goldberg (QSG).

Enfrevista semiestruturada.

Escala de Crencas Parentais e
Praticas de Cuidado (E-CPPC),
Questionario Sociodemografico

Roteiro de entrevistas sobre
coparentalidade e conjugalidade;
Ficha de dados
sociodemograficos

Checklist Perfil Funcional da
Comunicacdo (PFC-C)

Tipo de Analise

Analise do contetdo
Tematica de Bardin

Analise do
Contelido Temética
de Bardin.

Teste t de Student

Analise do
Conteddoe de
Bardin; Modelos
mistos de
categorias.

Analise do
Contetido
categorial-temética
de Bardin

Analise de pares da
dimens&o da E-
CPPC.

Analise de
Contelide
Interpretativa de
Minayo
Modelos de
Equacdes de
Estimativas
Generalizadas
(GEE).

Tabela 1. Caracteristicas dos estudos analisados.

Os estudos dispostos na Tabela 1 tém como objetivo investigar: as concepgdes e

percepcOes parentais sobre o TEA (Carvalho, Silva, Rodrigues, Andrade & Souto, 2011,

Semensato & Bosa, 2014; Meimes, Saldanha & Bosa, 2015; Lemos, Saloméo, Aquino &

Agripino-Ramos, 2016; Minetto & Lohr, 2016), as praticas e estratégias de manejo utilizadas

por pais com seus filhos com TEA (Meimes et al., 2015; Minetto & Léhr, 2016), as percepcoes

parentais sobre a comunicagéo dos filhos com TEA (Sun & Fernandes, 2014; Balestro &

Miranda, 2011), as expectativas parentais sobre o filho com TEA (Carvalho et al., 2011), a

percepcao de pais e educadoras sobre a inclusdo escolar de criangas com TEA (Lemos et al.,

2016) e a resiliéncia em pais de criangas com TEA (Semensato & Bosa, 2017).
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As crencas sofrem influéncia de uma série de fatores que se relacionam com sua
construcdo (Meimes et al., 2015). A fim de examinar esse fendmeno e alcancar os objetivos
propostos, os estudos selecionados para essa revisao investigam a relagéo entre as concepgoes
parentais sobre o TEA com: fatores psicossociais (Carvalho et al., 2011; Meimes et al., 2015),
inclusdo escolar da crianga (Carvalho et al., 2011; Lemos et al., 2016), praticas de cuidado
(Minetto & Lohr, 2016), expectativas parentais (Carvalho et al., 2011; Lemos et al., 2016) e
resiliéncia parental (Semensato & Bosa, 2017). Dois estudos abordam a percepgdo dos pais
sobre a comunicacéo do filho (Sun & Fernandes, 2014; Balestro & Miranda, 2019), sendo um
desses estudos de caréater interventivo (Balestro & Miranda, 2019).

Dois estudos realizam comparacgdes entre grupos: um compara diferencas na percepcao
parental acerca da comunicacdo de criancas com TEA, Sindrome de Down e Distlrbios
Especificos de Linguagem (Sun & Fernandes, 2014), e 0 outro compara as crengas e préaticas
de maes de criancas com desenvolvimento atipico, dentre as quais se encontram criangas com
TEA (Minetto & Lohr, 2016). A realizacdo de estudos comparativos entre diferentes grupos
diagndsticos visa 0 conhecimento acerca de possiveis convergéncias e divergéncias entre 0s
grupos, a fim de refletir especificidades e intervencdes. Em ambos os estudos comparativos,
destacam-se diferencas significativas entre as percepc¢des e as praticas de pais de criancas com
TEA, quando comparados aos pais de criancas com os demais diagnosticos investigados,
diferenca que é discutida a partir das caracteristicas que cada condicdo apresenta, e da forma
como se relacionam com os contextos familiares.

Os participantes dos estudos, em sua maioria, sdo pais e maes de criancas com TEA
(Carvalho et al., 2011; Semensato & Bosa, 2014; Lemos et al., 2016; Semensato & Bosa, 2017,
Balestro & Miranda, 2019), o que revela uma tendéncia a maior incluséo de pais nos estudos
com a familia. Os estudos também tém como participantes apenas mées de criangas com TEA
(Meimes et al., 2015), mdes de criancas com TEA, com deficiéncia intelectual e com Sindrome
de Down (Minetto & Lohr, 2016) e maes e pais de criancas com TEA, com Distarbios
Especificos da Linguagem e com Sindrome de Down (Sun & Fernandes, 2014). Um dos
estudos trouxe como participantes, além de mées e pais de criangas com TEA, professoras de
escolas regulares que trabalham com criancas autistas (Lemos et al., 2016).

A idade dos participantes desses estudos é diversificada, e varia entre 27 e 61 anos. Por
sua vez, a idade dos filhos com TEA dos participantes se dispde, predominantemente, entre 2
e 12 anos, ou seja, a maioria dos participantes sdo pais de criangas, com excecdo de um estudo
(Carvalho et al., 2011), que entrevista pais que tem filhos com TEA com até 27 anos de idade.
Vale ressaltar que a idade do filho é um dado que enviesa as concepgles parentais descritas
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nos resultados dos estudos, visto que as fases do desenvolvimento modificam as expectativas
e valores com relacdo ao tratamento do filho (Lemos et al., 2016).

Os instrumentos utilizados, em sua maioria, sdo entrevistas (Carvalho et al., 2011;
Semensato & Bosa, 2014; Meimes et al., 2015; Lemos et al., 2016; Semensato & Bosa, 2017),
seguidas por instrumentos sociodemograficos (Semensato & Bosa, 2014; Meimes et al., 2015;
Minetto & Lohr, 2016; Semensato & Bosa, 2017). Dois estudos utilizam questionarios, sao
eles: o Questionério de Percepcdo Parental (Sun & Fernandes, 2014) e Questionario de Saude
Geral de Goldberg (Meimes et al., 2015). Um estudo utiliza a Escala de Percepgéo de Crengas
Parentais e Praticas de Cuidado (Minetto & L6hr, 2016) e um estudo utiliza o Checklist Perfil
Funcional da Comunicacao (Balestro & Miranda, 2019).

A predominéncia do uso de entrevista semiestruturada para alcangar os objetivos dos
artigos selecionados esté intrinsecamente vinculada aos objetos investigados nos estudos, que
sdo as concepcgdes e percepcdes parentais. Esse instrumento se mostra adequado nessas
investigacdes, na medida em que possibilita explorar com maior clareza fenémenos sociais,
através da possibilidade do pesquisador ter maior flexibilidade na conducdo da entrevista,
explorar razdes, motivos e puder esclarecer questdes sem formulacdes prévias junto ao
entrevistado. Quatro estudos combinam seus instrumentos com o levantamento de dados
sociodemografico, que serve para definir o publico-alvo das entrevistas a partir de tendéncias
de distribuicdo dos participantes por idade, sexo, escolaridade e nivel socioecondmico, por
exemplo. A partir das informacgdes sociodemograficas é possivel ao pesquisador tracar um
perfil da amostra, dados que, quando somados as informacdes advindas de outros instrumentos
metodoldgicos, possibilitam a formulacdo de analises mais consistentes e de intervengdes
diretivas. Por sua vez, a utilizacdo de questionarios, escalas e checklists visam uma investigacdo
mais especifica sobre determinado tema ou aspecto vinculado as concepcdes, e a escolha pela
utilizacdo desses instrumentos é vinculada aos objetivos dos estudos.

Para realizar a analise de dados, em sua maioria, 0s estudos utilizam a Andlise do
Conteudo de Bardin (Carvalho et al., 2011; Semensato & Bosa, 2014; Meimes et al., 2015;
Lemos et al., 2016), seguida pela Analise do Contetdo Interpretativa de Minayo (Semensato
& Bosa, 2017), Test t de Studant (Sun & Fernandes, 2014), Modelos de Equacéao de Estimativas
Generalizadas (Balestro & Miranda, 2019) e analise de pares de dimensBes da Escala de
Percepcdo de Crencas Parentais e Praticas de Cuidado (Minetto & Lohr, 2016). A escolha do
método de analise se relaciona diretamente com o instrumento utilizado, logo, todos os estudos
que realizaram entrevistas com os pais, também utilizaram a analise do conteido como meio

de tratamento dos dados. Essa escolha se deve as possibilidades de analise textual que esse
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método proporciona, trabalhando sobre a construcéo de sentidos, significados e significantes
intrinsecos aos discursos parentais. Os estudos de delineamento quantitativo, por sua vez,
optaram por utilizar analises especificas para a interpretacdo dos dados, que sdo condizentes
com cada instrumento utilizado.

Cinco estudos realizam analises qualitativas (Carvalho et al., 2011; Semensato & Bosa,
2014; Meimes et al., 2015; Lemos et al., 2016; Semensato & Bosa, 2017) e trés realizam
analises quantitativas (Sun & Fernandes, 2014; Minetto & Lohr, 2016; Balestro & Miranda,
2019). Os tipos de estudo se caracterizam como: descritivo (Carvalho et al., 2011; Sun &
Fernandes, 2014; Lemos et al., 2016; Minetto & Lo6hr, 2016), estudo de caso (Semensato &
Bosa, 2014) e estudo de casos multiplos (Meimes et al., 2015). Um estudo interventivo tem
carater experimental (Carvalho et al., 2011) e outros dois estudos tém carater exploratério
(Meimes et al., 2016; Balestro et al., 2019). Ha dois estudos transversais (Meimes et al., 2015;
Minetto & Lorh, 2016), um longitudinal (Balestro & Miranda, 2019) e um transversal e
longitudinal (Semensato & Bosa, 2014). Todos os estudos, tanto os descritivos e os estudos de
casos, quanto o exploratério, tém esse delineamento devido ao seu propdsito de investigar e
conhecer um fendbmeno, que nesse caso, sdo as concepgoes e percepcdes parentais sobre o TEA.
Os dois estudos de carater longitudinal consistem em estudos interventivos, realizados por meio
de encontros com os participantes em intervalos de meses: um realizou sua investigacdo e
intervengédo ao longo de quatro meses (Semensato & Bosa, 2014) enquanto o outro realizou
intervencdes ao longo de oito meses (Balestro et al., 2019).

Para explanar os resultados e discussdes emergentes nos estudos selecionados, serdo
apresentados, inicialmente, dados sobre as concep¢des parentais acerca do TEA, depois serdo
elucidados os fatores que influenciam essas concepgdes e por ultimo sera abordada a
importancia das intervencdes profissionais para a formulacao das crencas parentais intrinsecas

as vivéncias com o filho com TEA.

2.4.2. Concepcgdes parentais sobre o Transtorno do Espectro Autista

Nos estudos selecionados, as concepc¢des parentais sobre o autismo apresentam
aspectos convergentes e divergentes quanto ao seu teor e quanto aos fatores que as influenciam.
Dois estudos (Semensato & Bosa, 2014; Lemos et al., 2016) relatam que 0s pais interpretam a
sintomatologia do TEA a partir de caracteristicas da personalidade do filho. No estudo de
Semensato & Bosa (2014) os pais se referem as manifestacbes sintomaticas enguanto

dificuldades da crianca e se utilizam de explicacbes alternativas para compreender tais
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comportamentos, a exemplo da hiperatividade. A mae atribui o atraso na fala do filho ao fato
de ele ser mimado, j& o pai acredita que esse atraso se deve a imaturidade emocional, e que a
irritacdo da crianga com barulhos e com outras pessoas € decorrente do filho ser mal-humorado.
O casal demonstra compartilhamento e busca de sentido constante para o0s diversos
comportamentos do filho, mesmo com divergéncias de opinido sobre a presenca e origem das
dificuldades da crianca.

Os pais participantes do estudo de Lemos et al. (2014) também atribuem interpretacoes
diversas aos comportamentos e dificuldades de seus filhos. Um dos pais acredita que as
dificuldades de socializacdo do filho sdo decorrentes da crianca buscar solucdes nela mesma e
achar que ela mesma se basta. Outro pai relata que ao descobrir o autismo do filho, acreditava
que ele seria um autista classico e ndo iria estudar, crescer ou entender as coisas, mas sua
vivéncia demonstrou que o autismo ndo é tdo dificil quanto descrevem os manuais
diagnosticos. A respeito dessa afirmacdo, reflete-se que, devido ao carater de espectro, 0s
sintomas do TEA se manifestam de maneiras distintas, a depender do grau do transtorno, que
pode ser leve, moderado ou severo. O grau de comprometimento do autismo, por interferir nas
manifestacdes sintomatoldgicas, interfere também nas percepcbes que se formulam ao seu
respeito.

Dois estudos abordam aspectos etiologicos relacionados as concepgfes parentais
(Semensato & Bosa, 2014; Meimes et al., 2015). No estudo de Meimes et al. (2015), as crencas
maternas sobre a causa do TEA se vinculam a fatores genéticos e emocionais, situacoes
traumaticas vividas durante a gravidez ou problemas no parto. H& ainda crencas de que o
autismo foi adquirido apds o nascimento do filho e relatos que explanam falta de clareza sobre
a origem do transtorno. No estudo de Semensato e Bosa (2014) ao refletir sobre a etiologia do
TEA, o pai se questiona se também n&o seria ele autista, por se identificar com algumas
caracteristicas do filho. Ja a mée relata preocupacdo com a idade do casal por medo de que a
idade tenha relagéo com as dificuldades do filho.

Embora algumas dessas percepcbes parentais sobre a etiologia do TEA tenham
respaldo cientifico, algumas concepgbes parentais partem de teorias criadas pelos pais para
compreender as manifestaces sintomatolégicas do TEA. As multiplas concepcdes sobre as
causas do autismo sdo reflexo das poucas informagdes que 0s pais recebem sobre o transtorno,
assim como da associagéo que se faz entre o0 TEA e as caracteristicas observadas nos filhos, ou
até mesmo da negacdo do diagnostico. Em alguns casos de autismo, emerge o fenébmeno de
regressdo ou perda das habilidades adquiridas, que ocorre por volta do segundo ano de vida da
crianga. A regressao das habilidades € um dos fatores que influencia a compreensao parental
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sobre a etiologia do TEA, na medida em que mées que observam mudangas no comportamento
de seus filhos desde o nascimento tendem a atribuir as causas do TEA a fatores genéticos,
enquanto maes que vivenciam a regresséo das habilidades podem atribuir as causas a fatores
ambientais (Meimes et al., 2015). E valido ressaltar também o fator da idade da crianca para a
formulacdo de concepcdes parentais, uma vez que nos primeiros anos de vida do filho, é
comum que os pais ainda estejam buscando significados para as vivéncias intrinsecas ao TEA,
entretanto, na adolescéncia e fase adulta do filho, muitos sentidos podem estar mais claros e
consolidados.

Sobre as concepcdes acerca das potencialidades da crianca, os pais tendem a destacar
manifestacdes afetivas (Meimes et al., 2015; Semensato & Bosa, 2017), além de
potencialidades cognitivas e de comunicacdo (Semensato & Bosa, 2017). As manifestacOes
afetivas sdo relatadas a partir de acdes da crianga de abracar, beijar e ser carinhosa com os pais.
No tocante as potencialidades cognitivas e de comunicacdo, no estudo de Semensato & Bosa
(2017) os pais demonstram otimismo em relacao ao futuro, acreditam que os filhos séo capazes
de evoluir e se desenvolver, mesmo que de forma diferente das outras criangas, e que podem
vir a ter certa independéncia, desenvolver a linguagem, frequentar escola regular e aprender
rotinas. As crencas nas potencialidades do filho promovem sentimento de amparo aos pais, 0
que repercutem positivamente nas suas vivéncias.

Concepcoes relacionadas aos comprometimentos das criangas também sdo abordadas
nos estudos (Semensato & Bosa, 2014; Meimes et al., 2015; Semensato & Bosa, 2017). No
estudo de Semensato & Bosa (2017), os comprometimentos comportamentais, comunicativos
e cognitivos da crianca se vinculam a sentimentos de desamparo parental. Os pais interpretam
os comprometimentos do filho a partir de aspectos da personalidade, tal como o filho ser
teimoso, medroso, inadequado e que ndo aceita a convivéncia social. Os aspectos emocionais
da crianga sdo interpretados a partir da dependéncia excessiva do filho e de sua intolerancia a
frustracdo, ja os problemas na comunicagdo sdo entendidos como dificuldade da crianca se
expressar pela palavra. No estudo de Meimes et al. (2015) os pais afirmam que 0 que mais 0s
afeta sdo os comprometimentos relacionados a comunicacéo e irritabilidade da crianca, ja no
estudo de Semensato & Bosa (2014) o pai demonstra um impasse para definir qual é a principal
dificuldade do filho, que antes era a linguagem, e depois se torna a dificuldade na interacdo
normal. Sobre esse dado, reflete-se que os comportamentos agressivos e as dificuldades de
comunicacéo do filho sdo, por vezes, relatados como uma das maiores causas de preocupacao

e frustragéo parental, que pode se acentuar ainda mais com o processo de comparagdo que 0s
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pais fazem entre o desenvolvimento do filho com TEA e o desenvolvimento dos outros filhos,
ou de outras criancas com desenvolvimento tipico (Meimes et al., 2015).

Trés estudos trazem relatos a respeito das expectativas parentais sobre o filho com TEA
(Carvalho et al., 2011; Lemos et al., 2016; Semensato & Bosa, 2017). Em relagdo as
expectativas parentais positivas sobre o filho, os participantes do estudo de Carvalho et al.
(2011) revelam o desejo de bom desenvolvimento e de melhora nos comportamentos do filho.
No estudo de Lemos et al., (2016), considerando o processo de inclusdo escolar, os pais
almejam desenvolvimento na socializacdo e aquisicdo de comportamentos por meio da
imitacdo de outras criancas da escola, assim como nutrem expectativas voltadas para
aprendizagens académicas e independéncia, ou ainda desejam apenas que a crianga possa
vivenciar experiéncias de individuos da mesma faixa etaria. Os pais do estudo de Semensato e
Bosa (2017) relatam expectativas relacionadas a independéncia, desenvolvimento da
linguagem, aprendizado de rotinas e inclusdo social.

Expectativas negativas sobre o futuro dos filhos também séo descritas em dois estudos
(Carvalho et al., 2011; Semensato & Bosa, 2014). No estudo de Carvalho et al. (2011) as
expectativas negativas se atrelam as dificuldades de insercdo social, uma vez que os pais
demonstram desesperanca de que o filho trabalhe, se sustente e tenha autonomia financeira,
dado que corrobora com os resultados de Semensato & Bosa (2014), onde os pais também
relatam preocupagdes com a autonomia do filho no futuro. Nos estudos de Carvalho et al.
(2011) e de Meimes et al. (2015) emergem ainda relatos sobre o desejo de cura do filho, que
pode se vincular tanto a negacdo do autismo, quanto ao desconhecimento sobre o transtorno.

A partir desses dados é possivel refletir que, devido ao carater cronico do autismo e
aos comprometimentos que o transtorno acarreta, € comum que as expectativas em relagdo ao
futuro sejam afetadas, de modo que os pais apresentam preocupacao especialmente ao imaginar
como serd a vida do filho ap6s sua morte. Desse modo, 0 desejo de autonomia e a concepgao
de que esta pode ser possivel, pode ser um fator atenuador da angustia parental diante das
expectativas sobre o filho.

Concepcdes parentais sobre a inclusdo escolar de criangas com TEA sdo abordadas nos
estudos de Carvalho et al. (2011) e de Lemos et al. (2016). Em ambos os estudos os pais
entendem a participacdo da familia junto & escola como fundamental e admitem a importancia
de seu papel para que a incluséo escolar do filho se efetive. Os pais do estudo de Carvalho et
al. (2011) se mostraram participativos e compreensivos sobre os planos de atividades de seus

filhos, entretanto, um dos participantes relata que em casa ndo da continuidade ao que é
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desenvolvido na escola, e deixa a crianga seguir seu préprio ritmo, o que ndo implica na
auséncia de regras.

No estudo de Lemos et al. (2016) os pais avaliam de forma positiva a incluséo do filho,
e percebem mudancas na crianga a partir desse processo, especialmente nos comportamentos,
aprendizagens académicas e satisfacdo em ir a escola. Os pais salientam que o0 bom acolhimento
das professoras e dos outros pais corroboram para a positividade dessa vivéncia, por outro lado,
chamam a atencdo para a necessidade de maior qualificacdo profissional e maior nimero de
profissionais especializados inseridos na escola. Os resultados de Carvalho et al. (2011) e
Lemos et al. (2016) indicam que inclusdo escolar da crianca favoreceu transformacfes nas
expectativas e concepcdes parentais sobre o desenvolvimento do filho. A incluséo escolar de
criangas com TEA é permeada por dificuldades e também por aspectos positivos, desse modo
é pertinente a qualificacdo dos profissionais da educacgdo infantil na atuacdo com criangas
autistas e no auxilio as familias nesse processo, pois como foi relatado no estudo de Lemos et
al. (2016) o bom acolhimento das professoras trouxe aspectos positivos a essa vivéncia.

Ap0s contemplar o contetido das concepgdes parentais sobre 0 autismo no contexto
brasileiro, faz-se pertinente discorrer sobre os fatores psicossociais que com estas se
relacionam. Vale ressaltar que alguns fatores psicossociais podem se associar de forma positiva
Ou negativa as vivéncias parentais, o que vai depender da interacdo entre os diversos aspectos

do contexto onde a familia esta inserida.

2.4.3. Fatores que influenciam as concep¢des parentais

Meimes et al. (2015) abordam uma série de fatores que podem influenciar as
concepcOes parentais e a adaptacdo materna ao contexto do autismo. Por meio dos relatos
parentais, as autoras identificam que os fatores protetivos a saide mental materna e ao impacto
do diagndstico do TEA sdo: o apoio social e conjugal, a capacidade de observar aspectos
positivos em habilidades infantis e a vida profissional ativa de algumas das mées do estudo.
Por sua vez, os fatores psicossociais que podem influenciar e impactar negativamente a
adaptacdo materna ao contexto de TEA sdo: a falta de apoio social e conjugal, pouco acesso
aos servigos de saude, sobrecarga materna devido as caracteristicas infantis, desafios impostos
pela doenga, dificuldades em observar aspectos positivos nas habilidades infantis, dificuldades
em reaver estratégias de enfrentamento da doenca, assim como a abdicacdo da vida

profissional.
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A resiliéncia parental é destacada no estudo de Semensato e Bosa (2017) como um
fator que contribui para o desenvolvimento do filho e da familia, assim como para a elaboragéo
do diagndstico. O processo de resiliéncia repercute em senso de amparo ou desamparo parental
frente a realidade de cuidados, e ocorre por meio da busca e atribuicdo de sentido as vivéncias,
da criatividade, perseveranca, capacidade de comunicacgdo e organizacdo para acao e senso de
merecimento. No referido estudo, o senso de amparo parental se vincula a percepcdo de sua
evolucdo como pais e a evolugdo da crianca, a possibilidade de significar essa vivéncia através
da crenca no potencial de desenvolvimento do filho e a capacidade de ndo se aprisionar frente
as poucas respostas sobre o que € o autismo. O estudo conclui que elaborar o diagnéstico do
TEA significa desenvolver processos de resiliéncia, que contribuem para o bom
desenvolvimento da crianca e da familia.

Outro fator que se destaca nos estudos é o econdmico, devido aos altos custos que
envolvem o tratamento para o autismo. No estudo de Carvalho et al. (2011) os pais se queixam
de dificuldades no campo financeiro para arcar com todas as despesas oriundas do tratamento
e da educacdo do filho. O estudo de Semensato e Bosa (2017) também destaca que a resiliéncia
parental sofre forte influéncia dos recursos econdémicos da familia para auxiliar no
enfrentamento e tratamento do transtorno. Os entrevistados nesses estudos relatam buscar
oferecer aos seus filhos melhores condi¢des de vida e desenvolvimento, entretanto a soma dos
gastos com alimentagdo, cuidados, terapias, escola e transporte, por vezes, sacrificam o
orcamento familiar.

A escolaridade dos pais € um dos fatores que pode contribuir para uma melhor
compreensdo do TEA, tanto em termos de maior acesso ao conhecimento, quanto maior acesso
a recursos financeiros. No estudo de Carvalho et al. (2011), a maior parte dos pais que
demonstram conhecimento sobre o transtorno tém formacéo ligada a 4rea medica ou a area
pedagdgica, o que os motiva a conduzir seus filhos a profissionais especializados na area ou a
persistirem na busca de informagdes sobre o problema. Os pais desse estudo relatam que, em
geral, seu conhecimento sobre o TEA € oriundo das vivéncias com o filho ou da busca de
informagdes em meios eletronicos.

A presenga ou auséncia de uma rede de apoio ativa é um dos fatores que gera impactos
na qualidade de vida da mée e da crianga e na capacidade de identificar habilidades parentais
e infantis, que ecoam na adaptacdo materna ao contexto do TEA. O estudo de Meimes et al.
(2015) constatou que a mediacdo de uma rede de apoio social ativa gera ganhos na adaptacao
familiar, e que essa rede pode ser constituida pela familia, amigos e pelos profissionais que

acompanham a crianca. J& a auséncia da rede de apoio € muitas vezes marcada pelo desamparo
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familiar e conjugal, pois muitas maes vivenciam o abandono do companheiro apos a
confirmacéo do diagndstico do filho, panorama que gera impactos para a saide mental materna.
A auséncia de rede de apoio e suporte social a familia, especialmente a cuidadora, pode gerar
quadros complexos de isolamento social, sobrecarga, estresse e dificuldades em observar
aspectos infantis positivos. A vulnerabilidade da saide materna é explicada também pelas
condicdes do desenvolvimento individual e da propria manifestagcdo sintomatoldgica do TEA,
que devido ao carater de espectro, se apresenta de maneiras singulares em seus portadores e
interfere na formulacéo das crengas tanto sobre o sujeito quanto sobre o autismo (Semensato
& Bosa, 2014).

Pensando em aspectos sobre a sintomatologia do autismo, dois estudos déo destaque a
percepcdo parental acerca da comunicagdo do filho com TEA (Sun & Fernandes, 2014;
Balestro & Miranda, 2019). O estudo de Sun e Fernandes (2014) investiga as dificuldades de
comunicacdo percebidas pelos pais de criangas com disturbios do desenvolvimento e comparou
diferentes percepcdes entre pais de criancas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
Disturbios Especificos da Linguagem (DEL) e Sindrome de Down (SD). Os pais de criancas
com TEA se distinguem significativamente em relacdo aos de criangas com DEL e SD no
tocante as impressdes sobre si mesmos, frente a sociedade e sobre seus filhos. Em relacdo a
impressdo dos pais sobre eles prdprios, o grupo de pais de criangas com TEA relatam se sentir
incapazes de lidar com as dificuldades de comunicacgéo apresentadas pelo filho. A respeito da
impresséo que o0s pais tém sobre a comunicacao e interagcdo dos filhos com TEA, destacam-se
aspectos que se referem a dificuldades da criangca na compreensdo do que os outros dizem, a
percepcao de que a criancga fala coisas que ndo tem a ver com o assunto/momento vivenciado
e que a crianga tem poucos amigos. Por sua vez, Balestro & Miranda (2019) identificam que a
partir do conhecimento que os cuidadores tém a respeito das possibilidades de manifestacfes
da comunicacgéo de seus filhos, passam a refinar suas percepgdes sobre os atos ou emissoes
consideradas tipicamente ndo comunicativas. As dificuldades relatadas pelos pais no campo da
comunicagdo se relacionam as caracteristicas do autismo, que englobam auséncia ou
dificuldades no campo da linguagem, cognicéo e interacédo social.

A partir da descoberta do autismo no filho e do cotidiano de cuidados, sentimentos de
autoeficicia parental se presentificam por meio da autoavaliagdo que os pais realizam de si
enquanto cuidadores. Meimes et al. (2015) relatam que a percepc¢éo de habilidades parentais
gera ganhos a adaptacéo das familias, mas sua ocorréncia depende da mediacdo de uma rede
de apoio social ativa, percepcdo de recursos intra e extrafamiliares, estratégias de
enfrentamento e qualidade dos servigos de salde. A autopercepcdo parental também é
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atravessada, em alguns casos, por sentimento de culpa, tanto em relacéo ao diagnostico do filho
quanto a impoténcia diante das dificuldades dispostas. Em trés estudos ha relatos de culpa
parental vinculados a etiologia do transtorno (Carvalho et al, 2011; Semensato & Bosa, 2014;
Meimes et al., 2015).

No estudo de Semensato & Bosa (2014) o pai acredita que ele também ¢é autista e por
isso o filho nasceu com TEA, ja a mae reflete sobre a possibilidade de sua idade avancada ser
causa para o diagndstico e relata sentimento de culpa vinculado a espera para realizar o
diagndstico (Semensato & Bosa, 2014). No estudo de Meimes et al. (2017) a culpa surge ligada
a percepcdo materna de que o mal desempenho enquanto mae reflete nas caracteristicas do
filno. Nos estudos avaliados, os sentimentos de culpa parental sdo frequentes e surgem
vinculados as atribuicbes que os pais tomam para si pelo diagnoéstico do filho, a
responsabilidade pelos cuidados da crianca e ao manejo da situacéo familiar, percepcdes estas
que geram impacto no bem-estar familiar.

O estudo de Minetto e Lohr (2016) investiga a relacdo entre as concepcfes parentais e
as préticas de cuidado de maes de filhos com Sindrome de Down e mées de filhos com
desenvolvimento atipico sem fendtipo, incluindo nesse Gltimo grupo criangas com Transtorno
do Espectro Autista. Os resultados retratam que as maes de filhos com deficiéncia intelectual
sem fenotipo demonstram atencdo mais focada nos cuidados primarios, de higiene e
alimentacéo, por exemplo, e nas questdes comportamentais, a fim de favorecer a apresentagéo
apropriada da crianga, mas deixam em segundo plano a estimulacdo do desenvolvimento. Por
sua vez, maes de criangas com Sindrome de Down valorizam mais a estimulacdo de certas
areas do desenvolvimento, seguida pela apresentacdo apropriada da crianca. As diferencas
entre os grupos podem estar relacionadas a rede de apoio das familias e a presenca ou auséncia
do fenotipo, uma vez que criangas sem fenotipo demoram mais para ser diagnosticadas, fato
que somado as dificuldades de alguns pais em aceitar o diagndstico do filho e a auséncia de
uma rede de apoio instrutiva, reflete no inicio das intervengdes com a crianga, assim como na
responsividade e conhecimento da familia para estimulacdo precoce e apropriada do
desenvolvimento.

A relagdo que se estabelece entre os fatores psicossociais, as concepgdes e sentimentos
parentais no contexto do autismo, evidencia a importancia de compreender esse fendmeno de
maneira global e dindmica, e ndo apenas a partir de uma logica de causa e efeito. A partir dessa
reflexdo, emerge a necessidade de que as intervencdes profissionais incluam as concepgoes
parentais sobre o autismo, compreendidas de modo contextualizado a partir das realidades

diversas dos familiares de criangas autistas.
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2.4.4 Intervencao profissional sobre as concepcdes

Nos estudos selecionados para essa revisdo, a atuacdo dos profissionais na deteccgéo e
tratamento do TEA ¢ relatada tanto em seus aspectos positivos quanto negativos. No que
concerne aos aspectos positivos, nos estudos de Meimes et al. (2015) e Semensato e Bosa
(2017) ha relatos parentais de que o impacto do diagndéstico foi amenizado devido ao apoio e
amparo dos profissionais que acompanharam a familia. Através das intervencdes profissionais,
0s pais modificaram positivamente a percepc¢do de sua evolucdo como pais e da evolucdo do
filho, significaram sua vivéncia através da crenca no potencial de desenvolvimento do filho e
desenvolveram a capacidade de ndo se aprisionar frente as poucas respostas sobre o que é 0
autismo.

No que se referem aos aspectos negativos da influéncia dos profissionais nas
concepgdes e vivéncias parentais, alguns relatos de mées no estudo de Semensato & Bosa
(2017) abordam sentimentos de desamparo em relacéo aos profissionais, pois sentiam que suas
preocupac0es iniciais sobre as alteracbes no comportamento do filho ndo eram levadas a sério,
especialmente pelos pediatras. Diante desse sentimento, 0s pais passam a nutrir a percepc¢éo de
que os profissionais tém pouco conhecimento sobre o filho e sobre o autismo, o que reverbera
em lacunas de sentido para os pais compreenderem o0 TEA, e consequentemente em sentimento
de desamparo. Em relagdo a inclusdo escolar, os dados encontrados no estudo de Lemos et al.
(2016) abordam a necessidade de maior qualificacdo e presenca de profissionais para atender
as necessidades desse publico especifico, uma vez que no relato das proprias professoras
entrevistadas em seu estudo, se pontua a caréncia de apoio de outros profissionais qualificados,
da familia e da sociedade para melhorar o processo de inclusdo escolar de pessoas com TEA.

A literatura indica que muitas mées e pais de criangas com autismo ndo tém clareza
sobre o transtorno, nem sobre estratégias de acdo a ser direcionadas ao filho (Carvalho et al.,
2011; Semensato & Bosa, 2014; Lemos et al., 2016). A auséncia de informagdes sobre o TEA
para a familia é fruto do diagnostico dado de maneira pontual, de dificuldades de acesso aos
servicos e da auséncia de qualificacdo profissional, da qual os pais se queixam de receber pouca
ou nenhuma informacao sobre 0 TEA no momento do diagndstico.

Diante da diversidade de fatores que envolvem as vivéncias familiares no contexto do
TEA, autores dos estudos levantados nessa revisao (Balestro et al., 2019; Semensato & Bosa,
2014, 2017) enfatizam o qudo importante € que a investigacdo e intervencao dos profissionais
envolvam as concepg0es parentais sobre o autismo e que a intervencao profissional qualificada

ocorra 0 mais cedo possivel e leve em consideracdo os desafios especificos de cada crianca
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com TEA e os fatores psicossociais atuantes em seu contexto. Também se evidencia a
necessidade de que a comunicacdo do diagnostico de autismo ocorra como um processo e nao
de maneira pontual, apenas como uma entrevista informativa (Semensato & Bosa, 2014). Por
fim, com base nas sugestdes dos autores para a elaboragdo de programas de atendimento e
intervencdo junto aos pais, resgatam-se os resultados de dois estudos selecionados nesta revisao
gue atuaram de maneira interventiva sobre as crencas parentais (Semensato & Bosa, 2014;
Balestro & Miranda, 2019).

O estudo de Balestro e Miranda (2019) testa a hipdtese de que o Programa de
Orientac6es sobre Comunicacéo para Cuidadores (POCC) de criangas com TEA contribui para
mudancas na perspectiva com que os pais percebem a comunicacdo de seus filhos. Para tanto,
foram realizadas reunides mensais e atendimentos individuais com grupos de pais, no intervalo
de zero, cinco e oito meses. Nesses encontros eram apresentados temas relacionados a
comunicacdo do filho com TEA e divulgado material impresso com informacGes sobre a
tematica, incluindo possibilidades de estimulacdo, atividades para observacdes e relatos de
experiéncia. Os resultados do referido estudo identificam que as interveng8es proporcionaram
progresso na percepc¢do dos cuidadores quanto ao desenvolvimento da linguagem do filho, no
uso dos meios e fungbes comunicativas e na analise do perfil comunicativo das criangas. Esses
resultados trazem reflexdes sobre a poténcia do espaco clinico na promocdo de transformacdes
em relacdo a percepcdo e entendimento do filho com TEA.

Por sua vez, o estudo realizado por Semensato e Bosa (2014) investiga as crencas de
um casal sobre o autismo no periodo da comunicac¢do do diagnostico do filho, de 39 meses. O
processo de comunicacgdo diagnostica teve inicio ap6s um més de avaliacdo do comportamento
da crianga por meio de quatro entrevistas clinicas com o casal, com periodicidade quinzenal e
duracdo de uma hora, exceto a ultima que foi realizada em um intervalo de dois meses. Os
resultados indicam que houve mudangas nas percepgdes e na tomada de decisdes dos pais frente
ao autismo. Ao longo dos encontros, 0s pais se mostraram mais observadores da crianga e
passaram a descrever potencialidades do filho na interacdo e linguagem. A conclusdo do
diagndstico permitiu aos pais explorar novos interesses do filho e refletir questdes sobre a
inclusdo escolar, tratamentos necessarios, busca de informagéo e apoio. As autoras atribuem
esses ganhos & presenca da profissional que acompanhou o processo diagndstico, elemento
facilitador para os pais.

Estudos de revisdo sistematica da literatura sdo importantes para situar o pesquisador
acerca das evidéncias cientificas publicadas que tratam sobre o seu objeto de estudo. O presente

estudo de revisdo, valendo-se da literatura brasileira, buscou investigar as concepgdes parentais
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acerca do Transtorno do Espectro Autista no contexto brasileiro. Os estudos identificados na
presente revisdo sistematica trazem contribuicbes importantes para entender acerca das
concepcOes parentais sobre o autismo no Brasil, na medida em que explanam o contetido dessas
concepgdes, os fatores que a influenciam, e as possibilidades de atuacdo frente a essas
concepgoes.

Tomando como base a relevancia do estudo das concepcdes e expectativas parentais
em estudos da psicologia do desenvolvimento, a presente dissertacdo realiza um
aprofundamento nessas tematicas, com vistas a contribuir para a expansdo do conhecimento
acerca dos temas. Para tanto, os resultados da presente investigacdo promovem conhecimentos
acerca das concepcdes e expectativas parentais sobre o filho com TEA entre maes e pais
paraibanos, amparados por diferentes condi¢Ges socioecondémicas e com acesso a diferentes
tipos de servicos de saude. Os resultados da pesquisa poderdo embasar a elaboracdo de
programas intervencdo, e o aprimoramento de praticas profissionais, a fim de que o0s
profissionais considerem as concepcles e expectativas parentais em sua pratica.

A seguir estdo dispostos os objetivos da pesquisa, € nos capitulos subsequentes sdo
apresentados os métodos utilizados para a realizacao desta pesquisa, os resultados e discussdes

deste estudo, e ao fim, as consideracdes finais.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

e Analisar as concepgdes e expectativas parentais sobre a crianga com TEA.

Objetivos Especificos

e |dentificar as concepgdes e expectativas parentais sobre o desenvolvimento do
filho;

e Identificar as concepcdes parentais sobre a etiologia do diagnostico de autismo
no filho;

e Verificar como os pais descrevem suas praticas interativas e de cuidado;

e |dentificar como os pais descrevem o papel parental;

e Verificar de que modo os pais acreditam que podem contribuir para que as
expectativas sejam alcancadas;

e Investigar quais informacdes os pais dizem ter recebido durante o processo

diagndstico.
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CAPITULO 3

Método

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater descritivo exploratério que, segundo Gil
(1999), objetiva proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais

explicito ou a construir hipdteses.

3.2 Participantes

As entrevistas foram realizadas com 30 maes e pais de criangas diagnosticadas com
TEA com até 5 anos de idade. A escolha pela faixa etéria é justificada pelo fato de no Brasil a
idade de realizacdo do diagnéstico acontecer por volta dos cinco anos, idade considerada tardia
quando comparada a outros paises. Apesar da sintomatologia do autismo se apresentar entre 12
e 36 meses de idade, ha um intervalo de aproximadamente trés anos até que se confirme o
diagndstico (Zanon et al., 2017).

Participaram da pesquisa 23 mées e 7 pais. A média de idade dos participantes € de 33,5
anos, variando entre 24 e 44 anos. Acerca do grau de escolaridade, 2 participantes tém ensino
fundamental completo, 5 participantes tém ensino fundamental incompleto, 10 participantes
tém ensino médio completo, 2 tém ensino médio incompleto, 7 participantes tém ensino
superior completo, e 3 tém ensino superior incompleto. Dentre os participantes com ensino
superior completo, 4 tém pds-graduacdo em sua area de trabalho. Sobre a escolaridade, é valido
ressaltar que, entre 0s entrevistados no servico publico de salde, o ensino superior foi relatado
por apenas 2 participantes de sexo masculinos, os demais entrevistados nesse servigo
dispunham de grau de escolaridade fundamental e meédio. Na instituicdo privada, por sua vez,
prevaleceram participantes com nivel de ensino superior completo e p6s-graduagéo.

Acerca da religido dos participantes, 12 participantes se declararam cat6licos, seguido
por 7 participantes que se declararam evangélicos, 3 cristdos, 1 protestante e 1 adventista. Por
sua vez, 6 participantes declararam nédo seguir nenhuma religiéo.

Em relagdo a profissdo, a mais citada pelos participantes foi ‘do lar’ (n = 13), ocupagado
majoritariamente presente entre as entrevistadas no servico publico de satde. Outras profissdes

exercidas pelas mées, cada uma citada por um participante, sdo: manicure, operadora de



70

maquina, esteticista, assessora juridica, consultora de vendas, bombeira, enfermeira, professora
e supervisora. As profissdes exercidas pelos pais entrevistados sdo: pedreiro, motorista uber,
auxiliar de servigos gerais, inspetor, técnico em telecomunicacdes e bicos diversos.

Dentre os entrevistados, 7 participantes relataram que o filho recebe o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) devido ao diagnostico do TEA, enquanto 10 participantes relatam
receber o Bolsa Familia, todos frequentadores do servico publico.

A principal cuidadora do filho com TEA é a mée sozinha (n=17), seguido pelos
cuidados da mae e do pai (n=5), da mae, pai e outro familiar (n=4), ou da mée e outro familiar
que ndo o pai (n=3). Uma das mées relatou ainda que disp6e de uma baba que a auxilia no
cuidado do seu filho.

Acerca do perfil das criancas filhas dos participantes, identificou-se que 20 criangas sao
do sexo masculino e 10 do sexo feminino. A idade média das criangas foi de 4,2 anos, variando
entre 3 e 5 anos de idade. Os tratamentos que as criancas recebem sao: oficinas no CAPS
infantil (n=20), neurologia (n=18), psicopedagogia (n=11), psicologia (n=9), terapia
ocupacional (n=9), escola especial (n=8), fisioterapia (n=7), psiquiatria (n=2), equoterapia
(n=2), pediatria (n=2), hidroterapia (n=1), natacdo (n=1), educacéo fisica (n=1).

Sobre os tratamentos que a crianca usufrui, destaca-se o pouco e dificil acesso das
criancas ao servico publico de saude. As que sdo atendidas pelo CAPS, em geral, frequentam
apenas oficinas terapéuticas (n=20) e atendimento com o neurologista do servi¢o (n=11), para
além dessas duas ofertas, sdo poucas as familias dispde, fora do servico, de acesso a: a escola
especial (n=6), fonoaudidlogo (n=3) e psicologo (n=1). Na instituicdo de saude privada, por
sua vez, identifica-se um acesso amplo das criancas com autismo a diversos tipos de tratamento,
os participantes que frequentam esse local indicaram que seus filhos recebem atendimento
psicoldgico (n=8), psicopedagogico (n=10), fonoaudiologo (n=10), fisioterapia (n=6), terapia
ocupacional (n=9), neurologia (n=6) e escola especial (n=2). A média de tempo em que as
criangas vém recebendo esses tratamentos € de 1 ano e meio, variando entre 1 més desde o
inicio do tratamento até 3 anos de tratamento.

Sobre o uso de medicacdes, 15 criancas fazem uso de medicacéo, todas vinculadas ao
servico publico de satde. A amostra dos participantes da presente pesquisa é constituida por
perfis diversos, que englobam as diversas escolaridades, condi¢cBes socioecondmicas e
diferentes oportunidades de acesso a servigos de saude. A variabilidade nos perfis da amostra
é importante para identificar em que medida fatores psicossociais vao se relacionar com

concepcOes e expectativas parentais.
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3.3 Instrumentos

Os seguintes dispositivos metodologicos foram utilizados:

Ficha de dados da crianca e dos genitores (APENDICE A), com informagdes sobre 0s
entrevistados referentes a o nivel educacional, estado civil, profissdo, idade e numero de filhos.

Entrevistas semiestruturada (APENDICE B) a fim de compreender como se constroem
as concepcdes e metas parentais sobre a crianga com TEA. Gil (1999) explica que nesse tipo
de entrevista “o entrevistador permite ao entrevistado falar livremente sobre o assunto, mas,
quando este se desvia do tema original, esfor¢a-se para a sua retomada” (p.120). A utilizagdo
dessa técnica visa apreender as percep¢des parentais sobre o TEA e suas repercussées na

interacdo e cuidado com o filho autista.

3.4 Procedimentos para a Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada em duas instituicGes de salude mental localizadas na
cidade de Campina Grande: O Centro Campinense de Intervencao Precoce (CAPSI) e o Centro
Médico Mariano. O CAPSI é uma instituicdo de Satde Mental que compGe a rede de assisténcia
do Sistema Unico de Sadde (SUS), no &mbito do atendimento psicossocial & criancas e
adolescentes com transtornos psiquicos graves. E o servigo de referéncia para o qual sio
direcionadas criangcas com suspeita ou diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista. Esse
servicgo esta incluso nas diretrizes do programa HumanizaSUS, proposto pelo Ministério da
Saude, cuja proposta é enfrentar “o desafio de tomar os principios do SUS no que eles imp&em
de mudanca dos modelos de atengdo e de gestao das praticas de saude” (Brasil, 2004, p. 4), que
iniciam no Brasil uma serie de reflexdes com vistas a problematizar o modelo biomédico de
salde, gue vem norteando as praticas em saude desde sua emergéncia.

O CAPSiI funciona de segunda a sexta-feira, atendendo criancas que tém diagnosticos
de psicopatologias e também problemas de ordem neurocognitiva. Sendo assim, sua equipe
conta com uma pluralidade de profissionais de areas distintas, como da Fisioterapia,
Neurologia, Pediatria, Psiquiatria, Psicopedagogia, Enfermagem, Servigo Social e Psicologia.
Uma vez que se trabalha com criancgas, a presenca dos pais na instituicdo é rotineira. Uma vez
por més o Servico reserva uma semana somente para reuniées com os pais, chamadas de Grupos
de Familia, momento o qual as criancas ndo comparecem a instituicdo. As tematicas discutidas
na reunido podem ser determinadas pela propria equipe, com a proposta de uma questéo central,
ou podem ser livres, dispostas pelos préprios pais de acordo com sua demanda de fala.
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O planejamento inicial desta dissertacdo incluia apenas o CAPS infantil enquanto
servigo a ser visitado para entrevistar pais e mées de criancas com TEA. A necessidade pela
escolha de um novo campo de pesquisa se apresentou a partir da realizagdo das entrevistas no
primeiro campo proposto, 0 CAPS Infantil. Com o decorrer da coleta de dados, a pesquisadora
observou que as mées e 0s pais vinculados aos servicos, e que responderam a pesquisa, tém,
predominantemente, nivel fundamental ou médio de ensino, e que significativa dos
participantes sdo familias de baixa renda, auxiliadas por programas sociais, em especial o
programa Bolsa Familia. Diante dessa situa¢do socioeconémica, CAPS Infantil ¢, em muitos
casos, 0 Unico recurso para tratamento do filho e orientacdo aos pais.

O processo de construcdo e modificacdo das concepgdes parentais sobre o autismo é
influenciado por uma série de fatores psicossociais e socioeconémicos, dentre eles, o nivel de
escolaridade dos pais (Meimes et al., 2015). Desse modo, ao identificar tais especificidades nos
participantes vinculados ao CAPS Infantil, surgiu a necessidade de diversificar a amostra, a
partir da insercdo de familias com ensino superior completo, maior renda salarial e com acesso
a outros servicgos especializados. Para tanto, foi necessario recorrer a outro servico de salde
que atende pais e mades com esse perfil: O Centro Médico Mariano.

O Centro Médico Mariano é uma empresa de carater privado, que oferece consultas
com uma equipe de profissionais especializados no atendimento a pessoas com transtorno do
espectro autista, e com outros transtornos mentais e do desenvolvimento. As consultas sao
ofertadas via plano de salde ou pagamento em dinheiro, 0 que promove uma maior
variabilidade de publico relacionada a renda e a escolaridade. Com a diversificacdo dos
participantes, foi possivel ter um panorama mais amplo sobre o processo investigado, de modo
a identificarmos a relacdo entre os fatores socioeconémicos e psicossociais com a construcao
das concepcdes, e também maior clareza sobre os reflexos das concepcdes na atuagédo dos pais
para a promogéo do desenvolvimento do filho.

Todos os participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE C), concordando em participar do estudo. Ao aceitar participar da
pesquisa, os participantes foram informados acerca da possibilidade de se recusar a participar,
ou de retirar seu consentimento a qualquer momento da realiza¢do do trabalho ora proposto,
ndo havendo qualquer penalizacio ou prejuizo para 0 mesmo. A pesquisadora coube o
desenvolvimento da pesquisa de forma clara e coerente com este parecer ora proposto,
revelando os resultados ao individuo e/ou familiares, cumprindo as exigéncias da Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude.
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O sigilo acerca da identidade dos participantes foi assegurado através da utilizacao de
nomes ficticios, e da garantia de que tais dados serdo mantidos em carater confidencial. Nao
houve qualquer despesa ou Onus financeiro aos participantes voluntérios deste projeto
cientifico, e nem qualquer procedimento que possa incorrer em danos fisicos ou financeiros ao
entrevistado.

O processo de coleta de dados foi realizado de modo a evitar desconfortos diante dos
temas abordados ao longo da entrevista. No caso do participante apresentar desconforto durante
a entrevista, a entrevistadora se disp0s a prestar assisténcia e disponibilidade para ouvir e
responder as questdes colocadas pelo entrevistado. Em caso de ddvida ou solicitacdo de
esclarecimentos, foram informados contatos de celular e e-mail pelos quais o participante

poderia contatar a equipe cientifica.
3.5 Procedimentos para a Anélise dos Dados

As entrevistas foram gravadas com o auxilio de um gravador e, posteriormente,
transcritas para dar inicio a analise. Foi utilizado o método da Anélise de Contetdo, proposta
por Bardin (2011), nessa perspectiva uma atencao especial é dispensada as caracteristicas,
estruturas ou modelos que se apresentam nas entrelinhas dos fragmentos de mensagens
tomados em consideracdo. O corpus das entrevistas foi estudado profundamente, com o
objetivo de estabelecer unidades de registro, ou significacdo, a partir dos temas, e unidades de
contelido, das quais devem emergir eixos tematicos. Apds essa etapa, deu-se o tratamento dos
resultados, a inferéncia e a interpretagdo.

A partir da analise dos dados, foram criados dois grandes eixos tematicos definidos
como: Concepgdes parentais sobre o filho com Transtorno do Espectro Autista e Realizacdo e
impacto do diagnostico para a familia. Cada eixo tematico foi dividido em classes tematicas,
que refletem os principais contetdos das falas dos participantes.

No primeiro eixo tematico, “concepgdes parentais acerca do desenvolvimento infantil”,
foram elencadas em 8 classes temaéticas: 1) Definicdo de autismo para os pais; 2) Descricdo
do(a) filho(a); 3) Descricdo das caracteristicas do desenvolvimento do(a) filho(a); 4)
Expectativas parentais sobre o(a) filho(a) com TEA; 5) Estratégias de acdo para alcancar as
expectativas; 6) Concepgdes sobre o papel dos pais para a educacdo e desenvolvimento do

filho; 7) Principais atividades realizadas pelos pais com o filho; 8) Fontes de informagéo.



74

O segundo eixo tematico, “realizac¢ao e impacto do diagndstico de TEA nas concepcdes
parentais”, foi dividido em 3 classes tematicas, sdo elas: 1) Primeiros sinais do Transtorno do
Espectro Autista; 2) Realizacdo do diagndstico; e 3) Concepcgdes sobre a etiologia do TEA.

Ao longo da descricdo dos resultados, as classes teméticas foram divididas em
categorias e, posteriormente, em subcategorias. Cabe frisar que as categorias e as subcategorias
sdo ndo-excludentes, o que significa que um mesmo participante pode ter apresentado
elementos referentes a mais de uma categoria ou subcategoria em sua fala.

Para situar o leitor acerca da origem dos trechos de fala utilizados na apresentacdo dos
resultados, e para preservar a identidade dos entrevistados, optamos por nos referir aos
participantes do nosso estudo através de seu género (mae ou pai), seguido por um numero de 1
a 30 equivalente a ordem de realizacdo das entrevistas (exemplo: Méel, Pai2...). Desse modo,
a numeracdo de 1 a 20 se refere a participantes do CAPS Infantil, enquanto a numeracéao de 21
a 30 se refere a participantes do Centro Médico. Vale frisar, ainda, que 0s nomes das criancas

citados em alguns trechos de falas séo ficticios, a fim de preservar sua identidade.
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CAPITULO 4

Resultados

Neste capitulo sdo descritos os resultados das analises das entrevistas realizadas com as
mées e pais de criangas com TEA. Os resultados sdo apresentados de acordo com 0s eixos
temaéticos, destacando-se aspectos especificos de cada classe temética. Destaca-se, também,
que ao longo da apresentacao dos resultados, apenas categorias que apresentaram mais de um
relato em seu corpo estdo expostas no texto. Categorias em que constava apenas uma mengao

sobre determinado tema foram descartadas, considerando sua baixa representatividade.

4.1. Concepcdes e Expectativas Parentais sobre o Transtorno do Espectro Autista

Esse eixo tematico se dedica a investigar quais concepcdes e expectativas 0s pais
nutrem em relacdo ao filho com TEA, para tanto, explora esses conceitos a partir de oito classes
tematicas, que abordam: a definicdo de autismo para os pais, a descricdo do(a) filho(a), a
descricdo das caracteristicas do desenvolvimento do(a) filho(a), as expectativas parentais sobre
o(a) filho(a) com TEA, as estratégias de acdo utilizadas para alcancar as expectativas, as
concepcBes sobre o papel dos pais para a educacdo e desenvolvimento do filho, as principais

atividades realizadas pelos pais com o filho, e as fontes de informacdo utilizadas.

4.1.1 Definicéo de autismo para os pais

Ao serem convidados a definir o que é autismo, a categoria que mais se destacou, a
partir da fala dos entrevistados, foi ndo sei definir TEA, seguida por defini¢es construidas
com base nas caracteristicas e comportamentos do filho com TEA. Os participantes também
definiram o autismo enquanto doenca, transtorno e estilo/condicéo de vida. Relatos de que

criangas com TEA sdo criancas especiais, ou que sdo criangas normais, também emergiram.

Diante da questdo sobre o que é o autismo, oito participantes afirmaram ndo saber
definir TEA, como ilustram as falas a seguir: “N&o, isso do autismo, eu ndo entendo ndo o que
¢ o autismo” (Pail9); “Pense numa pessoa que ndo sabe dizer; sou eu. (Risos). Eu ja estudei
tanto de autismo e até hoje eu ndo sei explicar” (Mael4); “Eu ndo... Eu acredito que a resposta
certa eu ndo sei dizer, porque antes eu dizia: ‘E um problema psicoldgico’ e eu ja ouvi gente

dizendo que nao ¢” (Mae6).



76

Sete participantes ndo definiram o autismo em si, mas se utilizaram da descri¢do de
caracteristicas e comportamentos do filho para tanto. Desse modo, esses participantes
relataram que percebem o autismo como algo que se manifesta através de: birra, crises,
agitacdo, falta de expressividade, dependéncia, sensibilidade auditiva, auséncia da fala, olhar
vago, hiperatividade, sensibilidade a texturas, isolamento social, comprometimentos na
interagdo social, dificuldades de aceitar um ‘ndo’, auséncia da fala e auséncia de demandas.
As falas a seguir ilustram algumas descri¢fes do autismo a partir de caracteristicas da crianca:

A crianca as vezes € birrenta, ela as vezes tem crise e ela fica brava quando tem crise,
mas depende da crianca e Lana ja ndo é calma, ela € agitada, ela ndo sabe se expressar,
ela depende de outra pessoa, ela se incomoda com barulho (Mé&e2).

Vicente era muito de andar na pontinha do pé até um ano e pouco, com dois anos ele
parou, quase trés. Tem a auséncia da fala, que é muito importante. A questdo do dedinho
no ouvido. Ele ama barulho, ama musica. Ele ndo gosta de barulho de choro, de
desenho, tudo incomoda ele, ele fica aflito. A questdo do olhar, pois quando era bebé
tudo olhava, mas depois de um tempo ndo olha mais, € s6 aquela olhada répida (Mé&el).

Quatro participantes afirmam que o TEA é um estilo ou condicao de vida: “um novo
estilo de vida, né, uma nova forma de vida, de se viver” (Mae21); “autismo significa pra gente
hoje novo jeito de enxergar a vida, né? E de, de enfrentar as situacbes e de estimular
diariamente” (M&e29); “Nao ¢ uma doenga. E uma condigéo de vida, ndo é facil de lidar e ao
mesmo tempo é. E algo que ndo é uma doenga mas requer atengio e tratamento” (Mée8).

O autismo também foi descrito enquanto uma doenga mental por dois participantes.
Na fala a seguir, um pai demonstra preocupacao com o aumento na incidéncia de TEA sobre a
populacdo mundial:

Em relacdo ao autismo para nos realmente é uma doenca nova, até entdo a gente ndo
havia escutado sobre essa doenca. Dentro das doencas mentais eu acredito que seja uma
coisa que vai interferir em toda a sociedade, porque o0 que a gente percebe € que a cada
dia que passa diz: “Ah, Fulano ¢ autista, e mais outro e outro...”, entdo a gente percebe
que realmente é crescente e preocupante (Pail3).

Dois participantes se referiram ao TEA enquanto um transtorno: “No meu ver e pelo
que eu sei, ¢ um transtorno de desenvolvimento, mas, assim, nem todas as criangas falam”
(Mie7); “As vezes me perguntam, como meu pai me perguntou um dia desses e eu disse: ‘Pai,
¢ um transtorno em que a cabega da pessoa € de um jeito...”” (Mael4).

As criancas com autismo foram definidas por trés participantes enquanto criangas
especiais, que apresentam ‘limitagdo’ e sdo ‘diferentes’: “Eu falo que é uma crianga especial

[...] que tem limita¢Ges” (Mae6).
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Autismo... eu diria... 0 que eu diria... posso dizer tantas coisas, posso dizer que 0 meu
menino é especial, que ele é diferente das outras pessoas, acho que é isso. Nao da para
definir bem o que seja, mas é diferente (Pail5).

Criancas com autismo também foram definidas, por trés participantes, como crian¢as
normais, como pode-se observar nas seguintes falas: “Eu ndo tenho ele como uma crianga
anormal, para mim ele é normal. A gente conversa, gosto de sair muito com ele e passear”
(Pail5); “ela é normal, ¢ uma crianca ddcil, uma crianga feliz, tem as limitagdes, tem. Mas a
gente tem uma vida tranquila, gragas a Deus” (Mae26).

Para mim ele é normal, para mim desde quando ele nasceu ele é normal. Eu s6 vim

procurar ajuda porque € necessario. E o autismo tem as caracteristicas, mas dizer: “Ele

faz isso porque ele ¢ autista, ele faz aquilo porque ¢é autista”, ndo. Eu quero que ele seja
ele (Mae6).

Os relatos de alguns participantes indicam conhecimento tanto acerca das
caracteristicas do TEA, quanto acerca da variabilidade que as manifestacdes sintomatoldgicas
do autismo apresentam de uma crianga para a outra, como ilustram as seguintes falas: “A
crianga as vezes € birrenta, ela as vezes tem crise e ela fica brava quando tem crise, mas depende
da crianga” (Mae2); “Porque também nao € todo autista que tem as mesmas caracteristicas do
outro, é diferente, tem uns que sdo bem parecidos, mas nunca sao iguais, tem alguns que tem
alguma coisa de diferenca” (Mae3). Muitas familias tomam consciéncia acerca dessa
variabilidade sintomatoldgica mediante o acesso a informagdes sobre o transtorno, assim como,

atraveés da comparacdo do seu filho com outras criancas com o mesmo diagndstico.

4.1.2 Caracteristicas da crianca

Essa classe tematica foi criada a partir da compilacdo de relatos trazidos pelos pais ao
serem convidados a falar um pouco sobre seu filho com TEA. As descrigdes abordam
caracteristicas positivas e caracteristicas negativas identificadas pelos pais em seus filhos. Os
pais 0s descrevem tanto a partir de aspectos da personalidade, quanto a partir das manifestaces
sintomatoldgicas do TEA.

Dentre as caracteristicas positivas usadas para descrever o filho autista, as que mais se
destacam sdo: ter bom comportamento, ser carinhoso, gostar de brincar, ser

esperto/inteligente, e ser feliz/alegre.
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Aspectos relacionados ao bom comportamento do filho foram citados por doze
participantes. Os aspectos mais relatados se referem ao fato do filho ser: educado,
comunicativo, sociavel, tranquilo e independente. A fala a seguir ilustra uma dessas descric¢des:

Olhe, ele é tdo educado, ele sempre diz obrigado [...] quando ele vé o pai dele
carregando um negdcio, um vasilhame de agua seco, ele sai da cadeira, corre e vai pegar
aquele negdcio, ele pede, pede pra eu dar a ele. Assim, ele quer ajudar. E onde ele chega
ele diz ‘bom dia, boa tarde’ (Pail7).

A caracteristica ser carinhoso foi mencionada por onze participantes, que abordaram
aspectos especificos sobre essa caracteristica, afirmando que o filho é atencioso, amoroso,
doce, gosta de carinho, e ndo é agressivo. Essa caracteristica se manifesta de maneira singular
em cada crianca e parece estar condicionada a algumas ocasides e pessoas, como indicam as
seguintes falas: “gosta de carinho comigo e com a avd, mas com outras pessoas ele ja ndo gosta
muito. Nao ¢ muito de dar beijo, abrago, etc.” (Mael4); “¢ carinhoso, amoroso ele ¢ demais,
ele vé os meninos abraca, ele beija; é bem carinhoso; néo é agressivo de forma alguma; apanha,
mas ndo € agressivo, porque ¢ s6 nos momentos que ¢ para ser ¢ ¢” (MaelO0).

Ser carinhoso também surge como uma caracteristica instavel em alguns casos, pois ha
uma variabilidade nas descricdes acerca das atitudes de carinho realizadas pela crianca. A fala
a seguir ilustra a relagdo entre o uso da medicacdo e os comportamentos da crianga, que na
auséncia dos remédios, se torna agressiva:

O Jilio é uma crianca carinhosa, muito carinhosa. As vezes quando ele esta sem a
medicacdo dele € que ele fica com os transtornos dele, batendo a cabega na parede, etc
[...] Ele é tranquilo com o irmdo, é bem carinhoso, atencioso, muito colado comigo,
muito apegado (Mé&e3).

Ao descrever o filho, a caracteristica gostar de brincar foi mencionada por dez
participantes, que discorreram acerca de afinidades com brincadeiras diversas as quais as
criangas demonstram interesses. Destaca-se 0 gosto por brincar: com carro, com énibus, com
celular, com outras criangas, com dgua, de escorrega, com cocegas: “Brincalhdo, obediente...
porque ele ndo é desobediente, sabe? A pessoa que anima a casa, se ele ndo estivesse 14 a casa
era triste. Gosta muito de dinossauros, gosta de brincar, de passear” (Pai9).

Em relacdo as caracteristicas esperteza e inteligéncia, citadas por nove participantes,
identificam-se aspectos relacionados a aprendizagem, assim como ao interesse e desenvoltura
em determinadas areas do conhecimento: “ele ¢ super inteligente, sabe os nimeros, cores,
formas geométricas” (Mae7); Com trés anos ele ja conhece todas as cores, todas as letras, todos

os numeros. Ele é muito inteligente” (Mae18); “O Nathan ¢ bem inteligente, super inteligente.
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Ele desenrola muito rapido coisas assim, em termos de tecnologia, em termos de desmontar,
ele gosta de robdtica, etc. E bem desenrolado para essas coisas” (Mae14).

As caracteristicas feliz e alegre foram citada por quatro participantes, que descrevem
que a crianca é muito feliz/alegre, e que anima a casa:

Isabela é uma crianca alegre, falante, comunicativa e muito sensivel. Ela é detalhista e
a gente também tem que ter muito cuidado com o tom da voz, porque qualquer coisa
ela chora. E hoje ela ta sociavel, é carinhosa. E é feliz, € o que importa (M&e27).

Dentre as caracteristicas negativas descritas pelos pais ao se referir aos seus filhos, as
que mais se destacam sdo: sono inquieto, muita agitacdo/elétrico, isolamento
social/dificuldades de interacéo, agressividade e desobediéncia.

A caracteristica sono inquieto foi relatada por nove participantes. O sono inquieto das
criancas € vinculado tanto a desregulardo do relégio biologico, quanto ao excesso de
agitacdo/excitacdo da crianca. Para lidar com esse problema, por vezes, 0s pais recorrem ao
uso de medicacBes que auxiliem a crianca a dormir melhor. A maior parte das falas relata
efeitos positivos do uso de medicacdo na melhora do sono, entretanto, a medicagéo parece criar
uma dependéncia em algumas criangas, que ficam condicionadas ao seu uso: “s6 dorme se for
com remédio, com medicacdo, se ndo der medicacao ela ndo dorme, ¢ muito inquieta” (MaeS8);
“Ele passou o medicamento, porque ele dormia muito tarde e acordava cedo, tinha dificuldades
para dormir, ai depois do medicamento foi normalizado esse sono dele” (Paill).

Relatos de que o filho apresenta muita agitacdo e/ou que é “elétrico” foram tecidos
por oito participantes. As familias relatam que as criancas tém dificuldade de manter o foco em
uma Unica atividade, e que, por isso, ndo param quietas. Essa caracteristica tem implica¢fes
tanto para uma maior demanda de cuidados, quanto para a necessidade de intensa atencao
materna. A agitacdo da crianca é relatada, ainda, como algo que dificulta seu cotidiano escolar,
devido as dificuldades de foco de atengdo: “¢é agitada, muito agitada [...] meche em tudo, ndo
para um segundo [...] ela mexe demais, ela ndo para, ela rasga” (Mae4); “Lia ¢ uma crianca
impossivel, ela ndo sabe ficar quieta” (Mael2); “ele ¢ muito agitado, muito, extremamente,
muito sem paciéncia [...] Assim, tem muita dificuldade na escola, mas porque também ele ndo
presta ateng¢do e por querer sair correndo, quer brincar, ndo quer ficar ali sentado” (Mae14).

Isolamento social e dificuldades de interagdo foram aspectos citados por oito
participantes. Sobre essas caracteristicas, 0s participantes especificam que os filhos
apresentam: dificuldades de se relacionar com outras pessoas, dificuldades de brincar com
outras criangas, medo das pessoas e desespero diante de situagdes sociais, como € possivel

observar nas falas a seguir: “quanto tem muita gente ela ndo gosta de estar, ela quer ir para
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casa, cla é assim” (Mael4); “ele ndo brinca, ele quer estar sozinho ali no sofa no cantinho dele
assistindo, ndo quer sair de casa. Se eu for para algum lugar que tenha muita gente ele se
desespera, fica desesperado como se tivesse medo das pessoas” (Mae5).

Um aspecto curioso identificado nos relatos sobre interacéo é de que algumas criancas
com TEA tem preferéncia por interagir com criancas maiores ou com adultos, do que interagir
com outras criangas: “as vezes ela ¢ um pouco agressiva com outras criangas, ela s6 gosta mais
de adultos, principalmente idosos, adolescentes, principalmente homens, porque ela esta com
muita caréncia por causa do pai, que o pai mora em Sao Paulo” (Mae8); “Interage bem com as
pessoas, sO ndo gosta de criancas pequenas, porque choram na idade dele ou menor, ele gosta
de meninos de nove, dez anos, porque aguentam as brincadeiras dele que sdo pesadas” (Mae
10); “ta aprendendo, que tad mais querendo brincar com os meninos. T4 querendo, porque ele,
ele ndo vivia, ndo queria ficar perto de crianga, s6 queria ficar perto de adulto” (Pail7).

A agressividade foi uma caracteristica citada por sete participantes, que a ilustraram a
partir de diferentes manifestacGes, pois enquanto alguns participantes relatam que o filho é
agressivo constantemente; outros relatam que essa agressividade é pontual. A agressividade
também tem diferentes direcionamentos: ora é direcionada a outras pessoas, ora € direcionada
a si mesmo em atitudes de autoagressdo. Alguns participantes relacionam essa caracteristica a
diferentes causas: “Ela ¢ agitada, muito agitada, agressiva, etc. Agora na creche a mulher disse
que ela ndo ¢ muito ndo, mas em casa ela ¢ e se deixar ela bate at¢ na gente” (Mae2);
“principalmente com as irmas ele brinca, mas ele acaba batendo mais do que brinca, ai eu tento
conversar, sento, converso, mas com o mesmo tempo ele estd fazendo de novo” (Mael4).

€ uma crianca agressiva, quando ele estd com as outras criangas o carinho dele é bater
e ele tem a mania de se bater desde novinho, ele bate nele mesmo, até no rosto dele ele
bate, sO basta a &gua bater no rosto dele que ele bate nele mesmo.[...] Tanto é assim que
esses dias ele bateu na prima e a prima dele bateu nele e tirou sangue dele, por isso eu
evito. E melhor ele sozinho, se deixar ele assistindo ele fica |4, pode falar com ele que
ele nem liga (Mée 16).

Desobediéncia foi uma caracteristica citada por nove participantes, dentre as falas que
a ilustram, destaca-se: dificuldade em receber um néo, citada por seis participantes, e birra,
citada por trés participantes. As seguintes falas ilustram a¢Ges da crian¢a que caracterizam essa
categoria: “tudo que vocé fala ele entende, ele entende ele s6 ndo quer atender aquilo,
principalmente se for um ndo” (Mie3); “As vezes quando eu digo ndo para alguma coisa ele
quer se jogar no chéo, dai eu pego o chinelo e ele se alinha e ndo e ndo se joga no chdo, mas

com outras pessoas ele se joga mesmo e como ele € gordinho ¢ complicado” (Mael0).
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4.1.3 Descricao das caracteristicas do desenvolvimento da crianca

A presente categoria aborda como os pais tém compreendido o desenvolvimento dos
seus filhos em diversos campos: Linguagem, Cognicao, Socializacdo, Fisico e Emocional. A
partir dos relatos sobre as tematicas, € possivel identificar o conhecimento parental acerca do
desenvolvimento infantil e suas percepcOes sobre os avancos, atrasos e regressdes do
desenvolvimento. Com vistas a promocdo de uma visdo ampla acerca de como 0s pais
compreendem esse desenvolvimento, optamos por apresentar separadamente as concepc¢des
parentais acerca das diferentes areas do desenvolvimento infantil, considerando a inter-relacao

existente entre essas areas.

4.1.3.1 Linguagem

Dentre as habilidades relacionadas a linguagem, os entrevistados relataram ganhos e
perdas na comunicacdo e na fala da crianca. As tematicas que mais se destacaram sobre esse
tema se referem a aquisi¢ao da linguagem, seguida por queixas de atrasos e limitagdes na

linguagem.

A aquisicdo da linguagem foi relatada por quinze participantes, 0s avangos
mencionados sdo: comecou a falar, ganhou repertério verbal, e desenvolveu melhor
comunicacdo: “ela esta aprendendo a falar muito agora depois que esta na creche [...] Ela era
muito calada, mas agora ela esta mais comunicativa por causa dos amiguinhos, eu acho, na
creche” (Mae2); “ela ndo sabia quase falar nada, mas depois que ela foi para a creche ela esta
falando tudo; a fala principalmente; ele veio falar agora com quatro anos, ele vai fazer cinco e
veio falar agora entdo ¢ s6 evolugao” (Mael0).

Assim, ele estd comecando a falar agora, ele ndo falava, ele ndo falava de jeito nenhum,

Ai comecou a falar depois que estd na creche com as outras criancas € que ele esta

falando [...] Agora tem um detalhe, ele ndo fala direitinho néo, eu entendo algumas

coisas que ele diz pela convivéncia com ele mas tem muita coisa que eu nem entendo.

Eu fico perguntando quando eu chego: ‘Roberto vocé comeu o que na creche?’ Ai ele

ndo sabe dizer, mas se eu disser: ‘Foi cuscuz?’ ele diz ‘foi, cui’, mas so se eu disser o
que foi que ele comeu, ele nunca diz por conta propria (Méael6).

Ressalta-se que a fala da criangca com TEA, por vezes, ndo é compreendida pelo ouvinte
devido ao seu carater ininteligivel ou a troca de letras na pronuncia das palavras. Entretanto,

mesmo com limitacdes, 0s pais criam estratégias para entender o que a crianga diz. Outra
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caracteristica da linguagem que emergiu nas entrevistas € de que algumas criancas so falam
mediante estimulagdo, e/ou oferta de opcdes para sua resposta, como ilustrou o relato da
Mael6.

A fala a seguir mostra uma interpretacdo da mae, de que a crianga parou de ser agressiva
no momento em que passou a entender melhor algumas coisas, e assim péde se comunicar
atraves das palavras:

Ele ta comec¢ando a entender que, algumas coisas, tipo, quando ele t& cansado, que ele
ndo quer mais brincar, ele fala pra irma. “Ah, eu cansei”, ele diz. Porque antes ele ndo
fazia isso, ia logo espancar. Agora ele ndo é mais agressivo, gracas a deus, brinca
direitinho com a irmd, chama ela pra brincar em outros ambientes da casa. Porque antes
ndo era assim (M&e20).

A respeito de atrasos e limitagGes na linguagem, doze participantes se queixaram
desses comprometimentos, especificando que o filho nédo fala nada, néo fala muito, falava e
parou de falar, fala, mas ndo forma frases, fala com entonacéo incompreensivel, troca as letras
das palavras, s6 aponta e apresenta ecolalia.

O atraso ou auséncia da linguagem pode variar a depender do grau de autismo da
crianga, como ilustra a seguinte fala: “O laudo dele ¢ o do nivel moderado. Tem o leve, o
moderado e o severo, o nivel dele ¢ o moderado, por conta que ele ndo fala muito, né” (Mae3).
Mesmo sofrendo atrasos ou complicacBes na linguagem, ha relatos de que a crianca é capaz de
entender falas de outras pessoas e que conseguem se comunicar por meio de gestos ou da
vocaliza¢do de sons, mesmo que incompreensiveis: “a evolucdo minima é a fala, mas o
entendimento ele tem” (Mae25); “ai como ele ndo fala; ndo sabe falar; ele ndo diz biscoito, ele
diz chocolate, mas ndo como a gente, mas sim: ‘ooah’” (Mae5); “comecou a falar palavras, as
vezes ele ndo forma frases sozinho, por exemplo, “eu quero, me da”, ele faz “da” (Mae 22);
“ele nao fala frases, agora ele ta falando muita coisa”. “Agora ele, ele gosta muito de usar a
letra P, tipo ‘amarelo’, ‘pamarelo’” (Mae24). Uma mae acredita que existe uma relacéo entre
a auséncia da fala e o estresse da crianca: “Agora a fala é muito lenta ainda, né, [...] eu acho
que o estresse dele as vezes vem dessa auséncia de fala, né, a ma comunicag¢dao” (Mae 25).

Duas mées trouxeram relatos de ecolalia na fala de suas criancas: “ele escuta muito
desenho e depois ele repete as frases do desenho” (Mae22); “tudo ela se remete a uma musica.
E essa tem sido a nossa dificuldade, segurar essa estereotipia, porque ai ela canta
descontroladamente, em todo lugar, na altura que ela quiser” (Mae29).

Mées cujos filhos tém acesso a atendimentos especializados, também séo as que mais
destacam avancgos na linguagem. Na fala seguinte, os ganhos na linguagem séo relacionados

ao acompanhamento psicologico da crianga: “em janeiro ela comegou com a psicologa e a
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gente foi indo. Com trés anos e cinco meses, pra seis meses, depois de seis ou sete meses, quase
sete meses de terapia, foi quando ela comegou a falar ‘mamae’” (Mae 23).

Identificou-se, ainda, que dentre os participantes de nivel socioeconémico mais alto,
trés maes citaram intervencdes realizadas por elas mesmas para estimular o desenvolvimento
da linguagem em seus filhos: “a gente ja consegue tentar trazer essa ecolalia para uma fala
funcional formando frases” (Mae22); “ele td no PECS, j& hé uns anos, né, o livro, as figuras,
pra ver se a gente consegue essa ajuda maior” (Mae 25).

quando ela queria 4gua, eu botava o copo na altura do rosto, olhava pra ela e dizia ‘a-

gua’, enquanto ela ndo dissesse ‘a’, eu ndo dava. Quando saia o som do ‘a’, eu fazia

festa e dava dgua pra ela. E assim com trés meses ela desarmou, comecgou a sair 0 som,

mas era o tempo todo eu com ela fazendo isso. Brinquei, tudo que fosse que ela queria,
tinha que fazer isso (Mae 27).

4.1.3.2 Cognicao

Acerca de aspectos cognitivos, identifica-se que esse campo do desenvolvimento é
relatado pelos entrevistados a partir do desenvolvimento de habilidades cognitivas e de
atrasos e dificuldades cognitivas.

Relatos sobre o desenvolvimento de habilidades cognitivas se caracteriza pelo fato de
que a crianga: comecou a falar, melhorou sua socializac@o, passou a entender melhor as
coisas, passou a responder a chamados. Ao longo dos resultados, como ha duas categorias
dedicadas aos avanc¢os na linguagem e na socializa¢do, vamos nos deter aqui apenas aos demais
avancos cognitivos relatados: entender melhor as coisas, e responder a chamados.

Cinco mées citam avancos no entendimento da crianga. Sobre esse entendimento, cita-
se: ndo fazer birras, respeitar os pais, entender o sim e 0 ndo, obedecer e ter limites, como
ilustram as seguintes falas: “Hoje ele entende tudo, certo? Ele entende o sim, ele entende o néo,
hoje ele obedece, principalmente ao meu pai e ao pai dele. E, antes ele ndo tinha limites” (Mae
25); “Hoje eu falo com ela uma vez, ela ndo tem mais aquela coisa, porque também foi comigo
que ela parou de fazer as birras, que ela parou de fazer as coisas, ela me respeita” (Mae 23). Na
fala a seguir a mée cita que o filho até entende o que ela fala, mas ndo a obedece: “ele ndo
interage muito na fala, mas tudo que vocé fala ele entende, ele entende ele s6 ndo quer atender
aquilo, principalmente se for um ndo, mas tudo que se fala ele entende, ele s6 nédo faz é falar
muito” (Mae 3).

Cinco maes relatam que o filho passou a responder a chamados: “Eu estou achando

bom assim, ele esta mais desenvolvido, ele esta mais... com mais ordem, quando vocé fala com
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ele ja responde, coisa que antes demorava” (Mae 1); “em termos das criancas ele estava bem,;
ja estava indo para a sala; ja estava se sentando; aprendeu a responder os amigos dele” (Mae
14).

A respeito dos atrasos e dificuldades cognitivas, especifica-se que a crianga:_ndo tem
nocao do perigo, ndo sabe o que esta fazendo, tem dificuldade de entendimento, ndo tem
autonomia, ndo pede/demanda.

Sete mées relatam que o filho ndo tem nogdo do perigo, caracteristica que parece se
agravar ao longo do desenvolvimento. As participantes relatam, mais especificamente, que seu
filho quer realizar atividades perigosas, € inocente/ndo tem malicia, e que ndo tem limites: “foi
crescendo e foi mudando, foi piorando, na verdade melhorando em algumas coisas e piorando
em outras, como na noc¢ao do perigo em que ele se machucava muito ja que ndo tem” (Mae5);
“nao tem limite; nogdo do que esta fazendo. Ela ndo tem medo do perigo, ela sobe em cima da
mesa, ela se deixarem bota a mao no fogo, ela ndo tem nogdo. A gente tem de estar olhando”
(Mae2); “ela ndo tem malicia, ela ¢ muito ingénua, e assim... isso as vezes me preocupa. De
acreditar muito nas pessoas, ela ndo tem malicia...na verdade é que ela é ingénua porque ela
nao tem malicia” (Mae21).

minha tia engomando roupa e ela botou a méo no ferro. Ela bota méo no fogdo, pega as
boquinhas do fogéo, ela quer se jogar do primeiro andar. Ela ndo tem no¢édo do perigo.
Para atravessar a rua ela espera o carro vir para ela poder passar, mas tem de estar atenta
vinte e quatro horas em cima dela (Mé&e8).

A falta de noc¢do sobre o perigo, certamente esta relacionada a trés relatos de que a
crianca ndo sabe o que esta fazendo, assim como a trés relatos acerca das dificuldades de
entendimento sobre 0 mundo. As falas a seguir apresentam esses dois aspectos atrelados:

A gente fala parece que a menina ndo entende nada, assim tem coisas. A gente fala
‘Nao, Leticia, ndo’ e ela ndo tem nog¢do [...] mas € porque ela ndo entende as coisas, né?
As vezes eu tento brincar com ela s que ela ndo brinca do mesmo jeito que a gente,
ndo sabe brincar, as vezes pega os lapis de cor e ao invés de pintar, risca as paredes. Eu
tento brincar com ela, mas sé que ela ndo sabe brincar (Méae8).

A gente brinca s6 que tem coisa que ela ainda nao entende ndo. Tenho certeza que néo:
“Nao faca isso, Luana! “. Ela ndo atende... [...] A gente fala parece que a menina néo
entende nada, assim tem coisas. A gente fala “Nao, Luana, ndo” e ela ndo tem nocao
[...]parece que ela ndo entende néo, ela é sabida em algumas coisas, mas em outras ela
janao é (Mae2).

Sete participantes relataram que o filho demonstra falta de autonomia, pois depende

dos pais para tudo, ou quase tudo:
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em casa quando eu vou ensinar a tarefinha dele, ele quer que eu coloque a mao, a mao
em cima dele pra fazer, porque sendo ele ndo faz. Ai eu vou e ajudo ele, “Léo, eu ndo
ja te ensinei? Bora tentar fazer”, ai ele, s6 que ele ndo quer fazer sozinho (Mae20).

ela é muito dependente de mim. Eu ndo posso ir no banheiro, eu ndo posso tomar um
banho, que eu tenho que estar junto com ela, ela tem que estar junto comigo. S6 dorme
comigo, se ela estiver dormindo e eu me levantar ao menos para ir no banheiro ela quer
ir também e acorda (Méae8).

Dois participantes relatam que se os pais nao ofertarem possibilidades de resposta, ou
estimulares a resposta, a crian¢a néo pede, nem apresentam demandas. Nas falas a seguir as
maes focaram no uso do banheiro: “se eu ndo chamar, ela nao fazer xixi, fica se prendendo”
(Mae 27); “Geralmente uma crianga de dois anos pede para ir ao banheiro, uma crianga com

autismo ndo pede, faz na roupa mesmo, nao fala, ndo interage muito bem” (Mae3).

4.1.3.3 Socializacéo

Ao abordar a socializagdo e a interagdo dos filhos com TEA, as caracteristicas mais
citadas pelos participantes sdo: avancos na socializacdo e dificuldades/limitacdes na
socializacao.

Os avancos na socializacdo mais mencionados sao: interage mais com outras criancgas,
comegou a brincar, passou a permitir contato fisico: “Ele melhorou bastante. Na questéo social
em casa conversa, interage e tudo, mas quanto esta fora com outras criancas ele é mais
reservado, € mais na dele, € mais quieto e a agitagdo que ele tinha ndo tem mais ndo” (Paill).

Ele ja brinca com outros coleguinhas e ndo brincava, ndo se socializava de jeito nenhum,
era num mundo so dele, ai esse ano agora ele esta bem desenvolvido, qualquer turminha
de amigos, de coleguinhas que ele Vvé ele ja quer ir para 14, ele ndo fazia isso (Méae3).

Acerca das dificuldades de socializagéo, os relatos descrevem que a crianga: ndo gosta
de estar com muita gente, brinca sozinho, ndo se integra a grupos, € agressivo nas
brincadeiras, se estressa com barulho e com muitas pessoas: “Se tinha muita gente ela falava
“vamos para casa, mae”. Ela chorava, porque ela ndo gosta de estar com muita gente. E assim,
barulho ela ndo gosta, som alto também ndo gosta” (Mae4); “social ele ndo ¢ muito, na creche.
Ele prefere estar no cantinho dele com aquelas pegas de montar. Se tiver canto de roda, de

historias ele sai. Em alguns lugares se tiver muito barulho, muita gente ele fica estressado.”
(Ma@e7).

em termos de ele ter aquela formacéo de grupo ele tem um pouco de dificuldade, porque
se ele vé um grupo de criancas ele parece que tem uma parede de vidro que separa ele
daquele grupo; ele fica olhando, se uma crianca sair daquele grupo para brincar com
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ele, ele brinca, mas ele vai brincar s6 com aquela crianga, mas isso antes do tratamento
nem existia, ele nem brincava com outra crianca, ele brincava sozinho (Mé&e6).

Algumas falas relatam, ainda, avancos, com limitacGes e lenta evolucdo do quadro:
“nas relagoes, ele tem progredido bastante, uma evolug@o lenta, uma evolucdo que precisa de
muito, ainda de muito estimulo, mas tem evoluido” (Mae 30); “ainda ha um certo, um certo
bloqueio, ele ndo sabe chamar pra brincar, ele se introduz na brincadeira, mas ele ja consegue,

ele brinca com criancas, quando &, a brincadeira € interessante pra ele” (Mae22).

4.1.3.4 Fisico

Em relacdo ao desenvolvimento fisico, as caracteristicas mais utilizadas para definir o
filho sdo: apresenta bom desenvolvimento fisico, anda na ponta do pé e apresenta problema
motor.

Cinco participantes enfatizaram que o filho tem bom desenvolvimento fisico: “no
fisico ¢ muito rdpido [...] O desenvolvimento fisico dele ¢ normal, para mim ¢ normal” (Mae3);
“O andar dele foi rapido, ele ndo se arrastou nem nada. Ele foi logo andando. Isso foi passando
dia por dia.” (Pail7); “¢ fisicamente ele esta bem. Se desenvolve bem, ele brinca, ele corre, ele
nao para, costumo dizer: ‘Que menino para ter energia! Que bateria € essa!’” (PailJ5).

Em relacdo aos comprometimentos no desenvolvimento fisico, trés maes relataram que
o filho anda em ponta de pé, e trés maes relataram que o filho apresenta problema motor:
“fisico normal, ele ¢ bem grandao. Ele parece uma crianga de cinco anos [...] ele nunca teve
problema, assim, de ndo andar, de ta caindo, de perna torta, de... a Gnica coisa é esse negocio
em cima do pé¢” (Mae24); “outro sintoma que ela apresenta ¢ a ponta de pé, entdo sdo essas

duas estereotipias [ecolalia] que ela tem” (Mae29).

no caso dele a coordenagdo motora fina é muito comprometida. Para o resto ndo, mas
para pegar em um lapis ele € grosseirdo, ele pega assim, (gesto) ele ndo pega do jeito
tradicional, tem horas que eu ndo sei se ele é direito, se ele é esquerdo ou se é
ambidestro, porgue tanto faz ele pegar agora com essa mao ou pegar com a outra, tanto
para comer quanto para tentar fazer uma tarefa, ele ndo é f&, ndo (Méael0).

4.1.3.5 Emocional

Os aspectos emocionais dos filhos foram descritos tanto a partir de caracteristicas

positivas, quanto, e especialmente, a partir de caracteristicas negativas. Ao discorrer sobre 0s
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fatores emocionais, os participantes centraram-se em dificuldades que os filhos apresentam em
lidar com as emoc0Oes e/ou em expressa-las. As mais relatadas sdo: estresse, agressividade,
instabilidade emocional, e choro excessivo. Todos esses fatores parecem estar

intrinsecamente relacionados.

Quatro mées relataram quadros de estresse em suas criangas, mais especificamente,
informaram que o filho é: nervoso, agitado, ansioso, agressivo, e chora muito. As
manifestacdes de estresse parecem estar associadas a momentos especificos que envolvem a
relagdo da crianga com o mundo, ou consigo mesma: “ele se estressa muito. Quando ele se
estressa € que ele bate mesmo, e se bate também” (Mael6); “Se tiver canto de roda, de historias
ele sai. Em alguns lugares se tiver muito barulho, muita gente ele fica estressado” (Mé&e7).

Cinco mées relatam comportamentos de agressividade em seus filhos, a esse respeito,
emergem relatos tanto da agressdo dirigida a outras pessoas, quando da autoagressdo “Ela é
agitada, muito agitada, agressiva, etc. Agora na creche a mulher disse que ela ndo é muito nao,
mas em casa ela ¢ ¢ se deixar ela bate até na gente” (Mae 2); “Ele bate muito nelas,
principalmente, com as irmés ele brinca, mas ele acaba batendo mais do que brinca, ai eu tento
conversar; sento; converso; mas com o mesmo tempo ele esta fazendo de novo” (Mae 14).

Duas mées afirmam que o filho apresenta também autoagressividade: “Estressa, ele se
estressa muito. Quando ele se estressa € que ele bate mesmo, e se bate também” (Mael6).

€ uma crianca agressiva, quando ele estd com as outras crian¢as o carinho dele € bater

e ele tem a mania de se bater desde novinho, ele bate nele mesmo, até no rosto dele ele
bate, s6 basta a &gua bater no rosto dele que ele bate nele mesmo (Méel6).

Uma mée relata identifica que ha relacdo entre a auséncia da fala e o estresse do filho:

Tem hora que as figuras do PECS ele amassa, quer brincar, botar na dgua pra brincar
também, certo? Mas assim, de modo geral, ele t& evoluindo. Agora a fala € muito lenta
ainda, né, porque eu digo a vocé, quando Pedro falar, poucas palavras, mas o que seja
suficiente pra gente se comunicar melhor, “cabou”. Porque eu acho que o estresse dele
as vezes vem dessa auséncia de fala, né, a ma comunicacdo. Mas ele t& evoluindo bem,
gracas a Deus (Mae25).

Cinco participantes relataram que o filho apresenta instabilidade emocional e, desse
modo, mudam de humor constantemente e choram excessivamente: “A facilidade que ela
tem de sorrir ela tem de chora” (Mée7); “quando quer as coisas ja comega a chorar, né Sarah?.
Chorona, consegue as coisas no choro, parece menino novo, ¢ carinhosa, mas ¢ chorona”
(Mé&el2).

Por sua vez, o Unico aspecto positivo que se destacou relacionado ao emocional dos

filhos foi a capacidade de lida melhor com as emocdes. Os quatro participantes que
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mencionaram essa capacidade relatam avancos relacionados a: chorar menos, aceitar o néo,
ser mais tranquilo e se expressa mais, como podemos observar nas seguintes falas: “se
expressar mais, emocionalmente, né. E, abraca, gosta de beijo. Ele ja abraca a gente quando
ele quer ficar perto, quando ele se sente inseguro ele abraca, entdo ele j& tem um
desenvolvimento da parte emocional bem, bem bacana” (Mae30); “ele esta mais tranquilo, ele
era muito agitado; ndo parava, mas agora ele melhorou” (Paill); “ele esta avangando bem, a
gente vé a melhora com os tratamentos, na escola também, porque ele esta mais, como se diz,
suave, porque antes ele era mais bruto. Gritava e tudo, chorava, esperneava. Hoje ele estd mais

tranquilo” (Pail5).

4.1.4 Expectativas Parentais sobre o Filho com TEA

Dentre as expectativas parentais relatadas, as mais almejadas pelos participantes para
seus filhos, sdo: desenvolvimento da fala, independéncia, melhora na socializacdo/ e
evolucéo nos estudos.

Expectativas em torno do desenvolvimento da fala foram citadas por dez participantes.
Os relatos acerca dessas expectativas emergem vinculados ao desejo de outros ganhos no
desenvolvimento infantil. Por meio do desenvolvimento da fala, os participantes acreditam que
os filhos conseguirdo: ter mais independéncia no futuro, melhorar a socializacdo e melhorar
a comunicagédo, como podemos observar nas falas a seguir: “o pouco que ele falar, eu acho que
ja vai ser cem por cento pra tudo” (Mae25); “Hoje eu torco pra que ela desenvolva a fala, eu
acho que quando ela desenvolver a fala, melhora muita coisa” (Mae 26).

Meu sonho é que ele se desenvolvesse principalmente na fala e nos estudos, porque a
vida dele iria ficar bem mais facil caso eu ndo estivesse presente futuramente [...]
principalmente a fala [...] Eu queria que ele se desenvolvesse mesmo, principalmente
na fala, porque desenvolvendo a fala é mais facil de aprender as outras coisas (Méae3).

A fala a seqguir ilustra bem alguns sentimentos maternos vivenciados pelos pais tanto
diante da auséncia da fala na crianga, quanto diante dos pequenos ganhos diarios do
desenvolvimento, ela foi tecida por uma mée com o objetivo de justificar por que ela nutre a
expectativa de que o filho venha a falar:

A voz. Eu o0 acho muito isolado dos outros, devido a ndo falar. Na creche teve a peca

do dia das mées e o bichinho ficou 14, ele também nédo ligou, mas quem se sentiu

incomodada fui eu. Os meninos todos fazendo apresentacao e para ele parecia que ndo
estava acontecendo nada. Ele ficou la sentadinho comigo como se ndo estivesse
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acontecendo nada, mas eu que me senti... sabe? Eu acho que a voz dele, porque eu
queria que ele falasse, cada palavra dele é uma felicidade 14 em casa, para os irméos e
para mim, parece que é como um presente (Mae6).

Como observado na fala anterior, a auséncia da linguagem tem impacto no isolamento
social da crianca. Nesse sentido, nove participantes mencionaram expectativas de que o filho
desenvolva mais as habilidades de interagéo e socializacéo, pois acreditam que por meio do
desenvolvimento dessas &reas, seus filhos poderdo: brincar com outras criangas, se comunicar
com outras pessoas, conseguir responder perguntas, conseguir conviver no mundo, ser
incluidos na sociedade, constituir uma familia (casar e ter filhos). Essa categoria abarcou,
ainda, expectativas em torno da incluséo social da crianca: “Que ele entre no meio da
sociedade, coisa que ainda ¢ um tabu na sociedade” (Mael).

eu quero que ela, ela consiga conviver com as pessoas, que ela consiga chegar nos

cantos e consiga dar um bom dia as pessoas, dar um boa tarde, e dizer tchau e dizer

obrigado, que ela saiba lidar com as pessoas, que ela consiga conviver no mundo que a
gente vive (M&e23).

Considerando os comprometimentos advindos com o TEA e o lento avango no
desenvolvimento de seu filho, um dos pais afirma ndo nutrir expectativas a longo prazo
relacionadas a independéncia e aprendizagem, mas almeja o desenvolvimento da capacidade
de socializacdo, associando o alcance dessa expectativa ao sucesso de sua funcéo parental:

O maximo que a gente quer é que ele consiga se socializar, porque a gente, dentro da

expectativa, gira muito em torno de querer que o filho case, que tenha filhos, que se

forme, estude. Entéo a gente ndo gera esse tipo de expectativa, porque a gente percebe
gue o desenvolvimento dele € um pouco mais lento que o dos demais. Se ele conseguir
ser uma pessoa sociavel, que consiga se comunicar, isso para a gente, pelo menos para

mim, ja vai ser algo que atingiu minha funcdo como pai (Pail3).

A expectativa de que o filho desenvolva independéncia foi citada por sete
participantes. Essa expectativa é associada nos relatos a: preocupacgdo de como o filho vivera
frente & auséncia parental, preocupacéo que o filho sofra preconceito por ser dependente da
mae, desejo de autonomia do filho em atividades diarias, medo de que o filho seja dependente
por toda a vida. Nas falas a seguir € possivel observar que algumas criangas apresentam uma
dependéncia constante dos pais, inclusive para realizar atividades basicas como se alimentar
ou se vestir sozinha: “eu desejo que ele seja uma, um ser humano independente, né¢? Assim,
saiba fazer as coisas, vestir a roupa dele, €, comer sozinho” (Mae24); “é bom para ela se
desenvolver para ela mesma quando ela for crescendo, porque ela tem que ser independente,
porque eu ja tenho trinta e oito anos, quando ela tiver quinze eu ja estou bem perto de morrer,
eu acho” (Mae2).
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Eu queria que ela conseguisse ser assim, mais dependente so dela, tirasse um pouco
dessa dependéncia que ela tem de mim, porque ela é muito dependente de mim. Eu ndo
posso ir no banheiro, eu ndo posso tomar um banho, que eu tenho que estar junto com
ela, ela tem que estar junto comigo (Mé&e8).

O desejo de independéncia, para cinco participantes, esta vinculado & expectativa de
que o filho evolua nos estudos e, a partir disso, consiga trabalhar: “Meu sonho é que ele se
desenvolvesse principalmente na fala e nos estudos, porque a vida dele iria ficar bem mais facil
caso eu ndo estivesse presente futuramente” (Mae3); “o médico falou que ¢ um grau leve, entdo
ainda tem chance, né, dele melhorar bastante, futuramente estudar, né, ele ta estudando ainda.
N¢, e futuramente trabalhar” (Mae20); “quero que ela estude, que ela se forme, que ela venha

a ter uma profissao” (Mae21).

4.1.5 Estratégias de Acdo para Alcancar as Expectativas

Ap0s 0s pais serem questionados acerca de quais as expectativas nutrem para o filho
com TEA, a pesquisadora langou uma questdo sobre quais as estratégias de acdo os pais
acreditam que sdo importantes para o alcance das expectativas mencionadas. Dentre as
estratégias de acdo relatadas pelos pais para alcancar as expectativas almejadas para seus filhos,
as mais citadas sdo: ajudar o filho, estudar para entender sobre o TEA, terapias, educacéo,
estimulacdo, medicacao, e ter paciéncia com a criancga. Alguns participantes relataram ainda
gue ndo sabem ou que nunca pensaram sobre isso.

A estratégia de acdo mais mencionada para auxiliar no alcance das expectativas é
ajudar o filho, citada por treze participantes. Essa ajuda esta vinculada a uma série de
atividades e habilidades desenvolvidas pela crianca, desse modo, os pais buscam ajudar o filho:
nas atividades diarias, nas atividades da escola, na comunicacdo, nas dificuldades, e a ser
independente. As falas a seguir ilustram a maneira como 0s pais acreditam que tais estratégias
auxiliam a crianga: “Entao a gente precisa ajudar a crianga, a crianga ou o adulto, a transpor
seja qual for a dificuldade” (Mae22); “participar dos estudos, ajudar em tudo que puder,
melhoramento, acompanhamento” (Pail5); “0 que a gente puder fazer pra ajudar ele a ser
sempre o melhor, né? Ai a gente vai fazer o que a gente puder pra ajudar no desenvolvimento
dele” (Mael8). A fala a seguir apresenta agdes diarias realizadas por uma participante na busca
pela promocao da independéncia do filho:

At as vezes eu digo “filho, calce a sandalia”, as vezes ele calga ao contrario. Uma ¢ de
um pé, mas calca. E, “vamos vestir a roupa”, ai ja to botando ele pra vestir roupa so,
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entendeu? Quando a gente vai, quando eu vou dar banho nele, eu boto sabonete liquido

na maozinha dele, “vai esfrega, esfrega aqui, 6, o brago, tal, bumbum, num sei que”, ja

pra ele ir se tocando e ver se ele faz as coisas s6. Porque eu nao quero uma crianga que
eu faca tudo por ele (Mé&e24).

Dez participantes relatam que, para alcangar as expectativas almejadas para os filhos, é
preciso estudar para entender sobre o TEA. Durante e apds o diagndstico, muitos familiares
ndo compreendem de que se trata o transtorno e como funciona seu progndstico. Tal estratégia
se relaciona com o melhor esclarecimento parental, tanto para entender os comportamentos da
crianga, quanto para saber como lidar com o filho. Desse modo, os pais acreditam que 0
conhecimento sobre o TEA promove melhor adaptacdo para eles e melhor desenvolvimento
para a crianga:

a estudar mais, conhecer um pouco mais, buscar, buscar formas de estimular o filho e

achar aquilo que pra ele é estimulo de desenvolvimento, que as vezes pra uma crian¢a

uma coisa funciona muito bem, ja pra outra ndo funciona. Entéo, € a gente poder estudar
e entender a crianca mais pra esse contexto (M&e30).

acho que um dos papeis fundamentais dos pais é estudar, porque a rotina dele € diferente
e a gente também tem que mudar, se ndo mudar a gente ndo tem como acompanhar, ndo
tem como dar assisténcia a ele, a assisténcia devida, que ele precisa. (Paill).

Outra estratégia de acdo citada por nove participantes foi sobre a importancia do acesso
da crianca a terapias que auxiliem no seu desenvolvimento. Dentro desses relatos alguns pais
abordam a importancia da efetivacdo do acesso a terapias, a importancia de o filho ser atendido
por bons profissionais da salde, e a importancia do uso de métodos terapéuticos especificos, a
exemplo do ABA. Relatos sobre o acesso as terapias se distinguiram entre 0s usuarios dos
diferentes servicos de saude.

Maées atendidas em instituicdo privadas de saude dispGem de amplo acesso a diversas
terapias e a profissionais especializados, sendo assim, além dessas maes ressaltarem a
importancia dos diversos acompanhamentos terapéuticos para o desenvolvimento dos filhos,
também pontuam que ¢ importante a estimulacdo em casa: “fazer todas as terapias possiveis e
necessdrias, o ideal ¢ fazer duas horas por dia de ABA” (Mae22).

cada vez mais, tratamento. Agora o tratamento ndo pode ser sO aqui, na terapia, ne,
guando a gente vem. A gente tem que levar pra casa, porque fazer tudo aqui e em casa
desfazer ou néo estimular, porque é tudo questao de estimulo, né? (Mé&e25).

Os participantes cujos filhos sdo usuarios da rede publica de saude, por sua vez, ao
mesmo tempo em que reconhecem o papel das terapias para promoc¢do do desenvolvimento,
também sinalizam para a necessidade de que o acesso a terapias diversificadas e eficazes se

efetive no setor publico, e tecem criticas as limitagdes de atendimento terapéutico no CAPS
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Infantil, que é, para muitas familias, o Unico recurso de tratamento de seu filho: “Eu acho que
as terapias sdo essenciais. Agora, as terapias poderiam melhorar mais na rede publica. Porque
ndo tem tanta eficiéncia como no particular, ndo tem muitas coisas. Ai eu acredito que se tivesse
ele se desenvolveria melhor” (Mae7).

eu ndo tenho condicBes de pagar uma fonoaudidloga, porque eu ja procurei uma
fonoaudiologa 1& no posto Francisco Pinto, mas so que eles colocam na lista de espera
e ndo chegou essa lista de espera até hoje. Eu tenho medo dessa questdo da fala porque
o CAPS ja mencionou isso de trazer uma fonoaudiologa para ca, mas eles sempre
explicam gue sempre tem um procedimento e tem uma burocracia também, mas a gente
precisa muito de uma fonoaudidloga aqui, muito urgente (Méae6).

A educacédo foi uma estratégia citada por sete participantes, que se referem tanto a
educacdo escolar enquanto a educacao em casa. Os relatos indicam que a educagdo em casa
ocorre por meio de: orientacfes, conversas, ensinamento de regras e imposicao de limites no
uso de jogos e redes sociais, como ilustram as seguintes falas: “Meu papel na educacdo €
sempre ensinar a ele. Eu ensino sempre a ele. O ‘ndo’ eu estou sempre falando para ele para
ver se acostuma porque eu acho que o ‘ndo’ faz muito parte da educagdo” (Mae3):

Porgue a gente como pais ensina a ele o que é certo e o que € errado, ele pode ser autista,
mas ele ja tem que entender uma parte do que é certo e do que é errado. A gente ensina
ele a ler as palavras, a escrever no papelzinho, a gente ensina a ele a contar, para ele ir
desenvolvendo mais, né? Acho que nédo é s6 no colégio que vao ensinar, a gente também
ta aqui para fazer nossa parte (Pai9).

Uma méae contempla em sua fala o sucesso da parceria entre familia, escola e terapeutas:
“a gente trabalha muito junto com a escola, trabalha muito junto com as terapeutas, trabalha
muito junto assim, com a gente mesmo, hoje em dia, né, gragas a Deus melhorou muito”
(Mae23).

Ao discorrer sobre as estratégias de ensino utilizadas, a fala de uma participante aborda
a educacdo por meio do desenvolvimento da empatia, entretanto, a mée se utiliza da agressao
como estratégia de acdo, talvez por ndo encontrar outras estratégias, e também pela falta de
conhecimento sobre como lidar com o comportamento do filho.

eu fico ensinando! “Nao pode bater”, ai ela bate em mim as vezes, ai eu bato nela de
novo. Eu digo “bati em vocé€? ” Se ela d4 um tapa em mim dou e digo “ndo doi? em
mim também doi”. Eu faco assim, nao sei se eu estou fazendo certo, mas eu faco assim.
As vezes ela um tapa ou um beliscdo em mim eu dou nela também, ai digo “ndo d6i?
Na mamae também doi, no colega também do6i” (Mae4).

Estratégias de estimulagdo foram citadas por cinco participantes, para eles, essa
estimulacdo pode se dar em casa ou em ambientes que a crianga frequenta, e pode ocorrer em
forma de estimular a crianca a fazer o que gosta, antecipar/explicar as coisas, estimular a

mudancas de rotina, estimular a independéncia. Destaca-se sobre essa categoria que ela é
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composta apenas por falas de participantes com nivel superior de escolaridade, e usuarios de
instituices privadas de salde. As falas das participantes sobre os estimulos direcionados por
elas a seus filhos sdo acompanhadas por relatos de avangos no desenvolvimento: “¢ tudo
questdo de estimulo, né? E como se fosse um gravadorzinho que eu tenho que colocar 14, todo
dia uma coisa, e insistir naquilo, insistir, insistir, até ficar. Entdo é essa estimulacdo, daqui,
junto com a gente em casa” (Mae25).

a gente em casa também tem que falar muito, tudo que ele pedir a gente tem que mostrar
e falar a cor e 0 nome do que ele esta pedindo. Com tudo eu facgo isso. Ai ele deixou de
pedir com a méo, ele fazia muito isso pedindo assim (gesto) com a méozinha e eu néo
estava pegando mais: “Vocé va 14 e pegue. O que ¢ que vocé quer? ” E ele ia 14 e pegava
até que ele acostumou porque era s6 com a mao e fazendo a mao e fazendo assim
(grunhidos). Agora ele fala assim bem pouquinho puxado: “copo, 4gua” ndo ¢ como a
gente fala, mas eu entendo o que ele fala (Mae3).

Cinco participantes afirmaram que ter paciéncia com o filho e com o tratamento € uma
estratégia de acdo importante para o alcance de suas expectativas: “agora é s, s6 0 tempo
mesmo, porque profissional ela tem, é um tratamento lento, vocé tem que ter paciéncia e forca
de vontade, porque tudo ¢ dificil” (Mae26).

Né&o, sé que a gente tem que ter muita paciéncia, muita paciéncia. Pedir muita sabedoria
a Deus e tentar estudar a criancga. Ter tempo para sentar e olhar como ele se comporta;
tem dias que é mais facil; tem dias que fica muito dificil, muito mesmo, mas a gente
consegue (Mael4).

Dois participantes citaram que a medicacdo é uma estratégia de acdo que ajuda na
melhora do quadro. Sobre esse dado, destaca-se que, apesar da baixa frequéncia de mengoes
ao uso da medicacdao como estratégia de acdo, quinze criancas, filhas dos entrevistados, fazem
o uso de medicamentos: “Precisa fazer é o que ta fazendo, né? E sendo acompanhada pelos
médicos, tomando os remédios, né, controlado, né, certo? ” (Pail9).

Dentre alguns participantes, identificam-se incertezas quanto as estratégias de acao
necessarias para promover o desenvolvimento da crianca e alcangar suas expectativas. Nesse
sentido, quatro desses participantes relataram que ndo sabem o que fazer para alcangar as
expectativas, ou que nunca pensaram sobre isso:

N&o, ndo sei. Eu fago de tudo para tentar fazer ele se misturar com as meninas. Ele bate

muito nelas, principalmente com as irmas ele brinca, mas ele acaba batendo mais do

que brinca, ai eu tento conversar, sento, converso, mas com 0 mesmo tempo ele esta

fazendo de novo, ai eu ndo sei como... tem coisas que a gente ndo sabe, ndo sei isso
(Mael4).

Ele ndo tem a menor ideia da nocéo de perigo, ndo sei mais o que fazer, ndo sei mais o
que eu fago, porque a gente ja mostra, ndo tem o que fazer nesse caso, tem de se esperar
o tempo dele de notar que aquilo é perigoso. Eu ndo sei o que fazer com relagdo a isso
(Mael0).
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4.1.6 Papel dos Pais na Educacéo e Desenvolvimento dos Filhos

Ao longo das entrevistas, os participantes foram questionados acerca de qual o papel
dos pais na educacdo e desenvolvimento dos filhos. Dentre os relatos, as respostas que mais se
destacam sdo: ensino/educacao, apoiar/dar assisténcia, estimular o desenvolvimento, dar
amor e carinho, aceitar o filho e entender o que é autismo. Os pais relatam ainda que o
papel parental é primordial para a educacéo e o desenvolvimento de seus filhos.

Ao iniciar seus relatos sobre o papel parental, dez participantes consideraram este como
primordial para a educagéo e o desenvolvimento de seus filhos, considerando que as criangas
vivem sob sua responsabilidade e vao se desenvolver a partir de suas a¢es. As descri¢des
atreladas ao carater primordial dos cuidados parentais mencionam esse cuidado enquanto:
“muito importante, ¢ de extrema importancia” (Mae24); “Fundamental” (Mae26);
“Indispensavel” (Mae27); “O mais importante” (Pai28).

Ensinar e educar os filhos foi citado por onze participantes, que associaram a educagédo
a: valores, aprender o que € certo e 0 que € errado, ensinar a ser independente e investir na
educacdo escolar. As falas a seguir ilustram a maneira como 0s pais entendem o seu papel:
“Meu papel na educacdo ¢ sempre ensinar a ele. Eu ensino sempre a ele. O ‘ndo’ eu estou
sempre falando para ele para ver se acostuma porque eu acho que o ‘nao’ faz muito parte da
educagao” (Mae3).

a gente como pais ensina a ele o que é certo e 0 que € errado, ele pode ser autista, mas
ele ja tem que entender uma parte do que é certo e do que € errado. A gente ensina ele
a ler as palavras, a escrever no papelzinho, a gente ensina a ele a contar, para ele ir
desenvolvendo mais, né? (Pai9).

Nove participantes citaram que o papel dos pais consiste em apoiar e dar assisténcia
ao filho, de modo a auxiliar a crianga na execucao de a¢des, na educacao e no enfrentamento
a dificuldades, com vistas a promover seu desenvolvimento: “Apoiar assim, no caso de... se
ele quiser fazer alguma coisa, se for certo aos nossos olhos, ao nosso entendimento, apoia-lo
no que ele quer fazer” (Mael); “Nosso papel ¢ fundamental para a gente dar o apoio e dar a
assisténcia que ele precisa e a gente faz todo o esforco do mundo” (Paill).

Amar, mas sempre naquela coisa de fazer isso educando, ensinando. N&o sufocar, mas

deixar ele um pouco livre para que ele possa se desenvolver sozinho. Aprender a ser

independente sozinho e em tudo, mas sempre com a gente ali por perto, nem que seja
nos bastidores, mas a gente sempre ali por perto (Mae8).
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Sobre estimular o desenvolvimento, seis participantes mencionam a importancia de
que em casa sejam realizadas atividades que promovam o desenvolvimento do filho,
considerando que esse estimulo ndo deve se advir apenas das terapias e da escola. Nessa
categoria, predominou o discurso de maes e pais com maior grau de escolaridade, participantes
que, em outros momentos da entrevista, relatam que recebem instrucGes diretivas dos
profissionais para estimular a crianga em casa e que, inclusive, realizam cursos de métodos de
intervengao a fim de promover o desenvolvimento do filho: “eu sei do papel dos profissionais,
sei 0 quanto eles sdo importantes, mas eu, eu entendo também que a parcela de contribuigdo
dos pais ¢ fundamental” (Mae 29);

N&o adianta a gente colocar o filho numa escola, numa 6tima escola, e ndo ter o

acompanhamento do pai em casa. Ndo adianta eu levar ela pra fazer terapias e ir pra 0s
melhores profissionais, mas a gente também n&do procurar nos esforcar em casa (Pai28).

desenvolvimento propriamente dito tem que ter a intervencdo dos pais também pra
direcionar, ndo pode deixar apenas com profissional porque ele passa menos tempo com
o profissional do que em casa/ ter participacdo efetiva dos pais, ndo necessariamente
com intervencdo em casa, mas no minimo com a, os direcionamentos (Mé&e30).

Dar amor e carinho ao filho foi citado por quatro participantes enquanto parte do papel
parental. Esses relatos surgiram especialmente entre mades com menores condi¢Oes
socioeconOmicas: “queria compartilhar para as maes que tiverem filhos autistas que deem
bastante amor, carinho, procure uma rede que dé apoio né¢” (Mael); “Em termos de tudo, de

cuidado, do amor, do carinho o pai e a mae sdo os principais” (Mae6).

Dois participantes mencionaram a aceitacdo do filho faz parte do papel parental: ndo
adianta saber que meu filho ¢ autista e ndo aceitar, seu filho ndo vai progredir (Mae22); “a
aceitacdo tem que ser de cem por centro” (Mae27).

Entender o que é o autismo foi citado por dois participantes enquanto uma das
atribuigdes dos pais: “se eu ndo entendesse 0 que era 0 autismo, se eu ndo descobrisse como
ajudar meu filho, ele ndo iria progredir, e eu ndo quero isso pro meu filho” (Mae22); “A gente
absorver realmente o que tem, pegar 0 pouco gque a gente sabe, junto com quem sabe, realmente,
que sdo eles, né? E trazer pra casa pra que a gente tenha um resultado positivo pra eles”

(Mae24).
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4.1.7 Principais Atividades Realizadas com os Filhos

Os pais foram questionados acerca de sua rotina e das principais atividades
desenvolvidas com os filhos ao longo do dia. As atividades mais relatadas pelos pais sobre a
rotina com crianga séo: assistir TV, fazer a tarefa da escola, brincar com o filho e realizar
atividades de estimulacéo.

Doze participantes relataram assistir TV com o filho. Como pode ser observado na fala
a seguir, esse momento favorece interagdes sociais e trocas entre pais e filho:

Tem os momentos que o pai dele para, ndo para brincar, mas para assistir com ele. Ai

as vezes ele esté assistindo desenho e passa um avido e ele fala: “Um avido, pai”, ai tem

vezes que ele vé um pintinho e diz “Mae, o pintinho” (Mae6).

Na fala seguinte € possivel identificar também que assistir TV funciona como uma
estratégia de acalmar a crianga: “ai depois assiste, ele gosta de assistir € eu boto ele mais para
assistir, porque é como acalma mais ele, com televisdo. Coloco ele para assistir alguns filmes
ai ele fica mais calmo” (Mael6).

Assistir TV e brincar sdo duas atividades relatadas por algumas mées como formas de
entreter as criancas enquanto realizam as atividades domésticas, como pode ser observado na
fala a sequir:

Ai eu derramo a caixa de brinquedos dele, eu compro aquelas pecinhas que montam,
ele ama enfileirar, montar. Ai ele enfileira tudinho, ai eu vou e desligo a televisdo bem
devagarzinho [...] Pego ele onze horas ele fica assistindo, eu faco o almoco, termino de
fazer as coisas, lavo uma louga, lavo outra e ele fica I4, assistindo e pegando as pecinhas
e montando (Mée3).

Nove participantes relatam que se dedicam, em alguns momentos, a brincar com o
filho: “a gente brinca de bola, a gente brinca de musica, eu brinco com ela de fazer miisica”
(M3e26); “As vezes o pai vem, pega ele, leva ele para 0 campo no domingo e diz que ele brinca
1a” (Mael6).

A brincadeira é ainda uma forma das familias identificarem areas de interesse da
crianca, pode promover expectativas em relagdo ao futuro dos filhos:

Ele quer inventar, ele quer montar uma caixa de som, ele quer abrir um radio, sabe? Ele
gosta de tecnologia e essas coisas. Acho que ele vai ser engenheiro, alguma coisa desse
tipo [...] Ent&o, ele sabe aprontar um monte nessas coisas, as vezes eu estou sem tempo
mas eu sempre fico... eu dou um espaco para ele, para ficar com ele[...] Brinco, jogo
bola a gente solta bomba (risos) a gente passa bastante, eu e ele nas atividades (Pail7).

Alguns relatos apresentam a disposicado dos pais para brincar com os filhos, entretanto,

devido as caracteristicas do TEA, a crianca por vezes ndo consegue responder as brincadeiras
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da maneira que 0s pais esperam e nem 0s pais conseguem se adequar aos interesses da crianca,
fatores que causam um impasse na interacdo por meio do brincar, como é possivel observar na
fala a sequir:

As vezes eu tento brincar com ela, s6 que ela ndo brinca do mesmo jeito que a gente,

ndo sabe brincar, as vezes pega os lapis de cor e ao invés de pintar risca as paredes. Eu
tento brincar com ela, mas sé que ela ndo sabe brincar (M&el6).

Fazer a tarefa da escola junto com o filho foi uma atividade relatada por sete
participantes. Sobre essa atividade, ha relatos de pais que auxiliam o filho na tarefa ou que
apenas supervisionam a realizagdo das tarefas: “fago as tarefinhas todos os dias, auxilio ela
muito nas atividades da escola” (Mae21); “quando ela chega no final do dia em casa tem um
horéario que ela vai ter pra fazer as tarefas das escola, entendeu? Também ela ja faz s6, somente
com a, somente com supervisao da gente, né?” (Mae28).

em casa quando eu vou ensinar a tarefinha dele, ele quer que eu cologue a méo, a méo

em cima dele pra fazer, porque sendo ele nao faz. Ai eu vou e ajudo ele, “Luan, eu ndo

ja te ensinei? Bora tentar fazer”, ai ele, s6 que ele ndo quer fazer sozinho. Ele nunca
termina a tarefa completo, ele sempre deixa alguma em falta (Mae20).

Sete participantes afirmaram que realizam atividades de estimulacdo em casa, essas
atividades ocorrem a partir do uso de técnicas ABA e PECS; da pratica de exercicios sugeridos
por profissionais como estimular imitacao e auxiliar a crianca a ndo andar em ponta de pé; da
mudancga de rotina para auxiliar a crianga a melhor se adaptar aos ambientes diversos; da
estimulacdo do raciocinio e do desenvolvimento de atividades terapéuticas.

Trés participantes afirmam que utilizam atividades terapéuticas diversas no dia a dia

das criancas para estimulacdo do desenvolvimento, como pode ser observado a seguir:

ai a gente utiliza todos esses momentos [de lazer] como terapia, né? Sendo que de forma
mais leve, subir e descer uma escada rolante, trabalhar a propriocepcao, coisa que ela
faz nas terapias, a gente tenta levar isso pro contexto familiar, social, tem dado certo,
né? (Mée29).

eu comprei uns livrinhos que tem as letras, que tem 0s numeros, ja pra ir incentivando
ele em casa, mostrando “olhe, isso aqui ¢ um A, isso aqui ¢ um D, isso aqui é...”. Ai de
vez em quando eu fico mostrando a ele. Ai eu comprei, é... comprei também aquele
quebra-cabega pra ele ir, né, ja usando, aqueles brinquedinho de encaixe, que tudo...,
tudo mexe com o raciocinio, né? (Mae24)

Duas mées afirmam utilizar em casa técnicas do método ABA:

Fiz curso ABA. O ideal é fazer duas horas por dia de ABA. SG que, as vezes ele também
estd cansado, as vezes eu também td cansada. Entdo ndo da pra, acaba ndo acontecendo
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esse atendimento diario, de duas horas por dia, mas meia hora, quarenta minutos, a
gente sempre faz, pra que a gente consiga evoluir (Mée22)

eu sempre direciono a atividade pra ele, eu sempre coloco os principios que eu aprendi,
né, da, de intervencdes comportamentais, de desenvolvimento, aplico Terapia ABA,
sempre sdo estimulados em casa, mas ndo como intervencdo propriamente dita
(Mé&e30).

Duas participantes relatam utilizar figuras para a comunicacgao, que dizem respeito ao
método PECS de comunicacéo:
O meu PECS foi um quadro de professora mesmo, com a mesinha, eu montei uma

escolinha na minha sala em casa com ela, e as figurar tudo colada na parede. O que era
maca, o que era banana, sofa, nené, tudo. E ela foi vendo e eu fui repetindo (Mae23).

Todos os trinta participantes entrevistados se ocupam da atividade de levar o filho a
terapia. Vale salientar que os pais entrevistados desenvolvem com menor frequéncia essa
atividade, quando comparado as maes. Com relacdo a rotina de tratamentos, cinco participantes
afirmam que o filho tem terapia todos os dias enquanto cinco participantes afirmam que o filho
tem terapia quase todos os dias. Vinte participantes, por sua vez, levam o filho a terapias
apenas uma ou duas vezes na semana.

O acesso as terapias todos os dias foi mencionado apenas por mdes com maiores
condicdes socioecondmicas e de escolaridade, essas participantes se queixam de que os filhos
sdo sobrecarregados de terapias, mas entendem a alta frequéncia aos atendimentos, e a
diversidade de terapias, como importantes para a promogao do desenvolvimento: “nds saimos
pra cama todos os dias de manha, de oito da manhé. Terapia fora, quando voltava, terapia em
casa com ABA, ai banho, almoco, escola. Ele ainda tem terapia no sabado de manhd, ai a tarde
¢ livre” (Mae30).

€ uma crianga muito ocupada em terapias, durante a semana ela faz uma hora de terapia,
uma hora e meia por dia, tem dias que € uma hora e meia / hoje é 0 que nos incomoda,
mas é necessario, eu entendo como ela precisa dessas estimulagdes aqui e nas outras
clinicas que ela frequenta (Mae29).

Pais e maes com menores condi¢des socioecondmicas, que utilizam o servigo publico
de saude, geralmente acompanham seus filhos a terapias entre uma e duas vezes por semana.
Em casa, doze desses participantes afirmam deixar os filhos mais livres para brincar, e diferente
das maes do servico privado, que tem maior preocupagdo com a estimulacdo do filho, oito
participantes do servico publico parecem ter maior preocupacao com a rotina de alimentagéo e
cuidados diérios da crianga, pois centram-se nesses pontos ao serem questionados sobre a sua

rotina diaria.



99

a gente senta na mesa, mas ele é ruim de alimentacdo, dai a gente tenta, ele come, mas
é um suco, uma fruta, um chocolate, ai a gente tem que compartilhar a mesa junto, a
janta, o almogo e o café da manhd, tudo a gente faz junto, ndo é dividido néo (Pai9).

a rotina de alimentacdo dele tem de ser uma coisa certa. Por exemplo, meio dia eu tenho
que estar com o almogo dele, porque ele tem uma ansiedade que é quase incontrolavel,
porque se der meio dia, ele chegar, pedir a comida dele e néo tiver ele fica atormentado
dentro de casa. As vezes quando ainda esta por fazer o almogo eu tenho que enganar
ele e dizer: “Olha aqui, eu estou botando”, mas s6 que eu ndo estou, na verdade estou
enganando ele para ver se ele se acalma [...] a hora da comida que eu sei que ele exige
aquilo eu organizo (Mé&e6).

4.1.8 Fontes de Informacéo sobre o TEA

Diante do questionamento acerca das principais fontes de informacgdo sobre o TEA
utilizadas, a fonte que mais teve destaque na fala dos participantes foi a internet, seguida por
informacdes advindas de profissionais e de outras maes. Os entrevistados também
mencionaram que se informam a partir de palestras/eventos sobre TEA e livros/artigos. Os
pais, por sua vez, relataram que a esposa é sua principal fonte de informacGes sobre o TEA.

Dezoito participantes afirmaram que utilizam a internet como principal fonte de
informacdes sobre o TEA. Desses, oito participantes relatam usar o Youtube para ver videos
sobre o autismo. Treze participantes afirmaram se informam sobre o autismo através de redes
sociais. Desses, sete participantes usam grupos no WhatsApp, trés participantes utilizam grupos
no Facebook e trés utilizam o Instagram para se informar sobre 0 autismo e trocar ideias com
outros pais. O uso da internet tanto foi relatado pelos entrevistados tanto a partir de seus
aspectos positivos, quanto dos negativos.

O uso da internet é relatado como positivo por possibilitar o acesso a informagdes
diversas, a qualquer hora, e em qualquer lugar, além de permitir a troca de informacao entre
familiares de criancas autistas e profissionais. Essa troca, por vezes, envolve 0 apoio mutuo
entre as mées, e promove 0 senso de amparo parental diante das dificuldades. A internet
também permite o acesso a informag6es ofertadas por profissionais das diversas areas. Muitas
familias, inclusive, participam de grupos online, dos quais participam profissionais de saude
que se dispde a prestar orientacdes diretivas aos familiares sobre o TEA; “ela [a pedagoga] vai
postando no grupo. Ela botou a gente num grupo [do WhatsApp] Sim, ai nesse grupo ela fala

sobre a linguagem deles, a voz, uma monte de coisa para gente ir lidando com ele” (Mae16).
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E, ai como ndo tem tempo, muita gente trabalha e outros tem uma dificuldade maior, ai
sempre estamos conversando pelo celular, trocando ideia, as vezes aconselhando uma,
porgue tem umas que ndo tem paciéncia, Ai gente fala “6, ndo mulher, tenha paciéncia,

vai dar certo” isso e aquilo, porque ¢ dificil para a gente que ¢ mae ter um filho assim
(Mael2).

hoje o que mais alimenta a minha base de contetdo é assim, sdo essas méaes, né, de
perfis de Instagram, e que a gente vai falando no privado, e que manda, troca, troca
material, troca pdf, e a gente vai lendo e se organizando. Porque eu vejo essa, esse
conhecimento empirico das maes, né? (Mae29).

Na fala a seguir, a mae relata que estuda pela internet, pois ndo tem condicdes de acessar
profissionais que possam instrui-la:

Eu pesquiso 0 autismo do comego, eu pesquiso quem foram os famosos autistas do

passado, eu pesquiso o que € diferente no cérebro de um autista para o cérebro de uma

pessoa normal, pesquiso isso tudo mais no Youtube porque ndo tenho condicdo de ir

para um acompanhamento, porque também poderia se eu tivesse condi¢des fazer outros

acompanhamentos para interagir mais no processo dele, mas eu fago pelo Youtube
mesmo (M&e3).

O uso da internet também foi considerado negativo, devido a inseguranca e
inconfiabilidade de muitas das informacdes que 14 estdo dispostas, assim como, da comparacao
que as maes fazem entre seus filhos, 0 que pode gerar sofrimento materno frente a percepcao
de que outras criancas sdo mais desenvolvidas que a sua, ou ainda, pela apreenséo de préaticas
indicadas por outros pais, que podem dar certo com algumas criancas e com outras ndo. Esses
elementos podem despertar sentimento de impoténcia para agir diante das dificuldades com o
filho. A fala a seguir ilustra algumas dessas dificuldades:

Eu tenho um grupo no WhatsApp, sé que eu ndo acho muito bom ndo. Tem horas que

eles falam coisas construtivas, tem horas que eles falam muito sobre medicamentos e

esse tipo de coisa, entdo eu ndo gosto muito dessa coisa de estar arriscando numa

medicacdo sem ter pé nem cabeca. Eu acho que uma medicacéo ja é prejudicial para

muitas coisas entdo vocé s6 da se ela for necessaria e estiver cumprindo aquele objetivo
e eu acho que eles falam muita coisa assim, ai eu ndo escuto muito eles ndo (Mael4).

Outro problema que emerge em relacdo ao uso da internet, especialmente em
participantes com baixa escolaridade, é a dificuldade em entender as defini¢des cientificas do
transtorno encontradas nos sites:

meu pai me perguntou um dia desses e eu disse “Pai, ¢ um transtorno em que a cabega

da pessoa ¢ de um jeito...” mas ele ndo conseguia entender cientificamente como tinha

14, entdo ndo tinha nem como eu ler para ele, porque tem umas coisas tdo estranhas, ai
eu disse: “Mas fica bom, pai. Nao se preocupe, ndo” (Mael4).



101

Seis participantes citaram que utilizam o depoimento de outras maes de autistas para
saber mais sobre 0 TEA e sobre como lidar com a crian¢a: “Quando eu me encontro com uma
mée que tem filho autista eu pergunto. Com as daqui mesmo eu digo: ‘Teu filho ¢ assim?’ E
elas dizem: ‘E’ e eu digo: ‘Oxe e sdo todos ¢2° ” (Mie6); “as mies, que a gente fica muito
tempo junta aqui na clinica, trés, quatro vezes, né nao? E a gente vai conversando uma com a
outra” (Mae26).

Com as maes as davidas tipo: “Estou passando por isso...”. Pronto, essa medicacao

mesmo eu Vi que um menininho daqui tomou e ele esta bem melhor. Ai eu comentei

com o médico e ele disse “Ndo, se adequa a ele, se vocé quiser a gente pode testar,

porque ai cada crianga recebe de uma forma diferente, mas ele se enquadra nessa
medicacdo”, ai eu comecei (MaelO0).

Sete participantes citaram que, para se informar sobre o TEA, recorrem a profissionais:
““a gente procura sempre pessoas renomadas, assim, [...] aulas com profissionais capacitados,
especializados na area do autismo” (Mae 28); “me informo aqui com outras maes, com 0s
profissionais e na internet... aqui no servico” (Mae8); “apesar da minha area ser de Direito,
trabalhar com outras coisas, eu acabo tendo uma comunicacdo com outros profissionais que
me permitem uma abrangéncia de literatura maior um pouco” (Mae22).

Sete participantes afirmaram recorrer a palestras e eventos sobre o autismo para se
informar mais sobre o TEA: “Assim eu sempre vou buscando palestras, eu ja fui em duas
palestras que foi aqui na cidade que teve com uns profissionais de fora” (Mae3); “eventos e tal
sobre autismo que a gente procura saber” (Mael0); “eu vou a alguns eventos de autismos e
acabo observando uma literatura mais vasta. E vou dai pesquisando...” (Mae22).

Quatro participantes relatam que utilizam livros e artigos como fonte de informacao
sobre o TEA: “tem uns estudos que uma amiga minha que fez psicopedagogia passa para mim
ai € em PDF e eu leio algumas coisas. Tem muita coisa interessante; o que é de livro de
universidade e essas coisas” (Mae 14).

Em livros, recentemente eu t6 dando uma olhadinha em livros, que eu ndo era muito de,

eu ndo, ndo tinha, eu ndo tinha pego isso, as meninas que me mandavam em PDF, as

psicopedagogas, a psicologa, questdo comportamental, algumas coisas do ABA que eu
li (Mae23).

Quatro pais relataram que a esposa € sua principal fonte de informacéo sobre o TEA,
pois é ela quem acompanha com mais frequéncia o filho aos tratamentos, e também quem mais
busca informagdes. Os motivos mencionados para justificar o fato das esposas serem mais
informadas sobre o autismo, dizem respeito a carga horaria de trabalho paterna, que impede os

pais de acompanhar o filho aos tratamentos, e também a divisdo de tarefas, pois enquanto a
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mée acompanha o filho com TEA nos atendimentos, o pai cuida dos demais filhos:
“InformacBes minha esposa recebeu bastante mas ela passa para mim [...] Ela que acompanha,
mas eu estou sempre ali do lado também” (Pai 15); E porque quem acompanha ele ¢ a minha
esposa. Estou acompanhando ele agora porque estou de férias, mas quem tem mais essas
informacdes assim ¢ mais ela (Pai 11); “N&o, mas todas vezes quando ela vem, ela entra no
escritério do Ednaldo, as vezes eu quero entrar e 0 menino nao deixa. [eu fico] Com a crianca.
A1 as vezes tem coisa que ela sabe mais do que eu nessa parte” (Pail7).

Deixo mais a cargo da minha esposa, porque ela é que toma conta de tudo isso ai

mesmo. Ela é que tenta pegar informacéo e hoje em dia é tudo na internet, entdo nos

vamos a internet. Ela participa de um grupo que tem maes com filhos autistas, entdo

tem coisas que ela v€ na internet e me chama: “Olha, o autista faz isso”. Ai eu vou,
escuto ela, ai depois vou 14 no celular e fico olhando também” (Pai9).

A falta de conhecimento dos pais sobre o autismo gera impactos negativos na relagdo
com a crianga, pois por ndo entender o funcionamento do transtorno, muitos pais confundem
alguns sintomas com birras, e desse modo, podem agir de maneira inadequada na tentativa de
corrigir o filho, como se pode observar na fala a seguir: “as vezes eu quero botar regra, as vezes
eu fui obrigado a dar uma tapinha nele [...] minha esposa falou que se eu continuasse fazendo

1sso com nosso filho, ela deixaria eu” (Pail7).

4.2 Realizacdo e Impacto do Diagndstico de TEA nas Concep¢des Parentais

Esse eixo tematico se dedica a investigar como ocorreu o diagnostico de autismo dos
filhos dos participantes, quais informacdes foram recebidas durante esse processo, e quais 0s
encaminhamentos foram direcionados pelos profissionais da satde. Além disso, investiga-se 0
impacto do diagndstico para as concepg¢des parentais, para o tratamento e para o bem-estar

familiar.

4.2.1 Primeiros Sinais do TEA

Apds serem convidados a falar um pouco sobre o filho, os participantes teceram relatos
sobre o surgimento dos primeiros sinais do transtorno. A caracteristica que mais chamou
atencdo dos pais, inicialmente, foi a ndo realizacdo de acOes esperadas, seguida pela

regressdo das habilidades previamente adquiridas, auséncia ou atraso na linguagem,
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fixacdo em objetos, isolamento, estereotipias, sensibilidade auditiva e
seletividade/restricdo alimentar.

A néo realizagdo de agdes esperadas foi citada por vinte e quatro participantes, dentre
essas acoes, inclui-se: ndo olhar, ndo responder a estimulos e chamados, ndo dar tchau, nao
bater palmas, ndo demandar, ndo apontar e falta de atencédo. Alguns desses comportamentos
foram perceptiveis aos pais desde o nascimento, enquanto outros, s6 foram percebidos por volta
dos trés anos de idade da crianga. Determinados comportamentos, apesar de causarem
estranhamento aos pais, eram percebidos como ‘normais’, e parte do desenvolvimento tipico
do filho, ou entdo eram interpretados enquanto possiveis sinais de outras condi¢des de saude.
As falas a seguir ilustram alguns desses comportamentos:

Geralmente um bebé quando vocé o olha ele tem essa troca de olhares e logo aos oito
meses a gente percebeu que ele ndo tinha essa interacdo com os demais. Para mim a
principio eu achava normal, achava que era uma caracteristica particular dele, nada que
tivesse algo em relacdo a saude (Pail3).

ele tampava os ouvidos e nem precisava de muito barulho assim, como som, as vezes
guando eu ligava a televisdo num desenho ou alguma coisa assim ele tampava 0s
ouvidos e ficava assim, tipo agoniado com aquele barulho e também ele ndo falava
(M&e6b).

a gente chamava o nome dela e ela ndo escutava, ai eu pensei: ‘Serd que ¢ surda? ’. E
ela fazia assim [gesto no ouvido] ai pensei ‘O que sera que tem no ouvido dela? ’, ai eu
pensava que ela era surda mas percebi que ndo era e que era porque ndo queria olhar
para a cara da gente, entdo foi que minha cunhada disse: “Serd que ela nao tem
problema? “ S6 que eu pensava que ndo era nada demais [...]fui percebendo que ela ndo
era igual as outras criangas, porque a gente fazia besouro, batia palma e ela ndo
respondia, ndo agia como a gente agia, ela s6 ficava mais de cabeca baixa, ai eu ndo
sabia (Mae2).

Onze participantes relataram que o filho apresentou regresséo das habilidades
previamente adquirias. A regressdo desenvolvimental surge ap6s um periodo do
desenvolvimento aparentemente tipico, e durante o primeiro ano de vida da crianga, e acomete,
especialmente, as habilidades de linguagem oral as habilidades sociais (Meilleur & Fombonne,
2009). Eventos de regressdo das habilidades podem ser identificados nas seguintes falas:
“abruptamente, houve uma pausa, primeiro na fala e depois na socializacao” (Mae22); “A
principio ele falava algumas palavras, até um ano ¢ meio. Falava: “Papai”; falava o nome dos
irmaos; algumas coisas basicas do periodo da idade, mas depois de um ano e meio ele parou
de se comunicar” (Pail3); “s6 falava 3 palavras e parou - COm um ano, um ano € nove meses,
dez meses, ela parou, ndo falava mais nada — so saia “hmm” e pronto (Mae23).

A auséncia ou atraso na linguagem foi relatada por nove pais: “Foi porque a gente

tinha notado alguma coisa diferente nele, que ele ndo falava” (Pai9); “estava tendo problemas
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com a fala dele e a gente viu que ele ndo desenvolvia” (Pail1); “Assim, ele estd comegando a
falar agora, ele ndo falava, ele ndo falava de jeito nenhum” (Mae16).

Quatro participantes relataram que perceberam a fixacdo em objetos e cores como um
dos primeiros sinais que sinalizaram o TEA: “Antes quando eu ia andar com ela, ela gostava
de pegar pedra e ficava com aquela pedra e dizem que quando eles se apegavam num brinquedo
ficavam com aquele brinquedo na mao” (Mae2); “Se tiver uma cor ela ja quer aquela cor. Ela
sO quer verde, coloca coisa verde e entrega” (Mae4).

A partir dos trés anos pra quatro anos ele, ele foi assim, escolhendo umas coisas
especificas, sabe? Tipo, a cor preferida dele, €, assim, roupas. Ele sempre queria uma
roupinha de cor amarela, sabe? Ai pra mim isso foi ligando uma coisa com a outra
(Mée20).

Cinco participantes relataram que o isolamento social chamou a atencéo e despertou
questionamentos sobre um possivel quadro de TEA: “ele era uma crianca reservada, ndo queria
se enturmar, se alguém chegasse, ou ele batia ou ele mordia se ndo fosse uma pessoa conhecida”
(Maiel);” a gente colocou ele na escola, as professoras sempre... é... vinha perguntar a questao
do comportamento, porque ele ndo, ndo se adaptava com outras criancas, ele ndo queria ta junto
com outras criangas, ele sempre era afastadinho das outras criangas” (Mael8).

A presenca de estereotipias foi mencionada por quatro participantes. Os tipos de
estereotipias mencionadas sdo ecolalia, girar objetos, fala estereotipada, andar na ponta dos
pés, balancar o corpo. As seguintes falas ilustram algumas manifestacdes estereotipicas nas
criancas: “sempre ele fazia movimentos circulares, rodava que nem pido. Os brinquedos dele

C_%

sempre em movimentos circulares” (Mae20); ‘="ela andava na ponta dos pés, eu achava que
era por conta da aula de balé na escola, que ela comegou com trés anos a andar de ponta de pe.
Ja era uma estereotipia visivel” (Mae22); “ela tem varias coisas assim, que a gente... as
estereotipias que ela tem, que hoje € os pés, os pezinhos que hoje ela balanga a perninha”
(Mae23); “as vezes fica de um jeito so se rodando assim [...] E ela tem essa mania de tudo o
que esta fazendo bota a lingua para fora, ndo sei se ¢ costume” (Mae4).

A sensibilidade auditiva foi percebida por quatro participantes durante as primeiras
manifestagdes sintomatologicas do TEA: “quando eu morava com o pai deles ainda, 0s amigos
dele chegavam batendo no portdo ele saia tampando os ouvidos, saia correndo, ai a gente
desconfiou” (Mae3); “ele tampava os ouvidos e nem precisava de muito barulho assim, como

som, as vezes quando eu ligava a televisdo num desenho ou alguma coisa assim ele tampava

os ouvidos e ficava assim, tipo agoniado com aquele barulho” (Mae6).
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Cinco participantes identificaram que os filhos apresentaram seletividade alimentar,
como ilustram as seguintes falas: “s6 come, tipo, macarrdo, miojo e frango, suco so se for de
maracuja... entendeu, a fruta s6 se for banana” (Mae21); “Para comer ele tem muitas excegoes,
para comer ndo come feijdo, ndo come carne, s6 come OvO ou cuscuz com leite e toma
vitamina” (Mae7); “ndo se alimenta bem [...] ndo gosta de feijdo, ndo gosta de arroz, s6 gosta
de mamadeira” (Mael2).

Tem as questbes de alimentacdo em que ele é bastante seletivo; ele ndo come tudo; por
exemplo, feijdo ele ndo come de jeito nenhum; as comidas que mais come sdo comidas
de milho como cuscuz e tudo que € ligado a comidas de milho ele gosta muito, mas ja
feijdo... gosta de passas; gosta de algumas frutas como uva, mas € bastante seletivo em
relacdo a alimentacdo a alimentacéo, entdo a gente tenta ao maximo dar aquilo que ele
realmente come de forma saudavel (Pail3).

4.2.2 Realizacdo do diagndstico

4.2.2.1 Como ocorreu

A busca pelo diagnostico da crianca e sua realizacdo ocorreram através de
encaminhamentos e incentivos diversos, tanto de familiares e profissionais, quanto por conta
dos préprios pais. Doze participantes relataram que procuraram profissionais de satde por
conta prépria ao perceber atrasos ou regressao no desenvolvimento dos filhos, como relatado
na fala a seguir:

E, eu levei ele pra neurologista depois de observar alguns comportamentos. O primeiro

foi a fala. Angelo falou normalmente até um ano e quatro ou cinco meses mais ou

menos, depois houve uma ruptura da fala, ele parou de falar [...] Entéo levei ele a uma
fonoaudi6loga (Mée22).

a partir da festinha de um ano dela a gente percebeu que ela ndo bateu palmas, ela ndo
apontou, ela, nesse tempo, ela tinha deixado de dar tchau. E ai eu me preocupei, esperei
um pouco, levei a pediatra, ela disse “¢ muito cedo, vamos aguardar”. E ai quando ela
ja estava com um ano e quatro meses, ai eu ndo aguentei, levei numa neuropediatra
(Mae29).

Dos doze participantes que procuraram profissionais por conta propria, cinco
participantes recorreram inicialmente a fonoaudidlogos, devido & identificacdo de perda de
palavras, auséncia de fala ou dificuldades na linguagem. Os profissionais da fonoaudiologia,
por sua vez, diante da suspeita de TEA, realizaram encaminhamentos para avaliacdo

neuroldgica. Os outros cinco levaram o filho diretamente a um neurologista ou a um
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neuropediatra. As seguintes falas ilustram esses encaminhamentos: “a fono nao diagnosticou,
levou pra neuro que fez longa avaliagdo e diagnosticou no mesmo dia” (Mae22); “Fono sugeriu
ser autismo (ndo diagnosticou) e encaminhou para um neuro que diagnosticou” (Mae24).

Dez participantes com menores condi¢gbes socioecondmicas  receberam
encaminhamento do posto de satde para servigos publicos especializados em saude mental
(Centro de Atencédo Psicossocial Infantil - CAPSi ou Centro Especializado e Atendimento e
Desenvolvimento Global) para investigacdo e avaliagéo especializada do quadro da crianga.
Alguns participantes buscaram o posto de saude, inicialmente, para tratar de outros problemas
sociais e de salde, ja outros participantes, procuraram o posto com o objetivo de identificar o
que se passava com seus filhos: “eu ia para 0 posto pegar o bolsa familia como a gente faz em
rotina [...] ai ela me encaminhou pra ca” (Mae5).

eu decidi tomar uma iniciativa de procurar o PSF; o posto de saude, ai eu disse: “Eu
vou procurar auxilio para saber o que poderia ser isso em Vinicius... ai quando foi em

fevereiro eu procurei o posto de satde e a pediatra ja me orientou a procurar o CAPS”
(M&e6b).

Seis participantes disseram que sO procuraram a avaliacdo da crianca ap0s incentivo de
familiares. Muitos ja desconfiavam que houvesse algo estranho no comportamento dos filhos,
mas a motivacdo de um familiar para investigar tal comportamento foi importante para a
procura por um servigo de satide para avaliar os casos: “E... minha mie que descobriu quando...
ela convive mais com minha mée e minha mée sempre dizia que ela tinha um pouquinho de
autismo assim e eu nunca acreditava [ ...] minha irma me indicou aqui” (Mael2); “nods veio
perceber que ele tinha autismo foi através da irma dela. Que trouxe a gente pra ca, marcou e, e
o doutor foi e disse que ele €, tem autismo” (Pail 7).

a esposa do meu primo observando ele comentou um pouco receosa achando que

ficariamos com raiva: ‘Luna, posso dizer uma coisa? Vocé ja procurou saber se ele tem

autismo ou alguma coisa?’ Ai a gente disse ‘Nao, a gente ja suspeitava’ e ai, a partir

desse ponto, a gente procurou médicos e foi atrés de laudos para saber se ele realmente
tinha alguma coisa (Pail5).

Outros seis participantes, por sua vez, buscaram ajuda ap6s o alerta de profissionais
da creche ou escola que a crianca frequenta.
Foi na creche. No comeco elas pensavam que ele era uma crianga hiperativa, mas

quando foi no decorrer do tempo elas me chamaram e disseram que achavam que ele
tinha alguns tragos autistas, ai quando eu vim para cé para 0 CAPS (Mée7)

quando ele entrou na escola aos quatro anos, foi quando uma psicéloga me chamou
atencdo também, do mesmo jeito desse outro psicologo do centro, que Kaique tinha o
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comportamento diferente de outras criangas e tal. Ai, e disse que eu procurasse um posto
de saude pra eles ver bem, assim, o comportamento de Kaique (M&e20).

Vinte e cinco participantes afirmaram que seus filhos foram diagnosticados por um
neurologista ou neuropediatra, destes, onze relataram que foi o neurologista do CAPSi quem
diagnosticou o autismo em seus filhos. Trés maes se referiram ao profissional que realizou o
diagnostico do seu filho apenas como médico, desse modo néo foi possivel identificar de qual
especialidade. Dois participantes relataram que o diagnostico de seus filhos foi realizado por
um psiquiatra.

Nas falas também surgiram relatos, ainda que poucos sobre a importancia das
campanhas sobre o TEA para auxiliarem os pais a identificar quais sdo os sinais do TEA.

Essas campanhas funcionam como estratégias de saude, e atuam com finalidade de
conscientizar a populagdo acerca do autismo em si, da importancia do respeito e da incluséo,

como ilustra a fala a seguir:

Dai eu vi na televisdo: ‘O dia internacional dos autistas’, ai eu vi que as coisas que eles
diziam eram as coisas que ele fazia dentro de casa, ai eu fui 14 na diretora e ela disse
“Olhe, eu ia mesmo falar com vocé, porque aqui tem criangas assim e ele tem. E bom
vocé levar para eles fazerem uma avaliacdo dele”, ai eu fui no posto, peguei uma
declaracdo e vim para ca” (Mael6).

4.2.2.2 Informacdes recebidas no diagndstico

Sobre as informac@es recebidas no processo diagnostico, os participantes informaram
que o médico que fechou o diagndstico do filho: explicou e prestou orientacbes sobre o
autismo, prestou pouca ou nenhuma informacéo sobre o TEA, prestou informacdes
erradas e prestou mensagem de apoio aos pais. Alguns participantes informaram ainda que
ndo sabem dizer quais informacgdes foram transmitidas ou que ndo se lembram das
informacdes recebidas durante o diagndstico.

Dezessete participantes informaram que o médico explicou e prestou orientacdes
sobre o autismo no momento do diagndstico. As informacdes prestadas pelos profissionais
versaram sobre: nivel de TEA, sintomas, prognostico, necessidade de cuidados especiais,
terapias necessarias. J& as orientacBes prestadas foram de que os pais podem ter acesso ao
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que devem estudar sobre o autismo, e que devem
ter cuidado com o preconceito sofrido pelas pessoas com autismo na sociedade.

As seguintes falas pertencem a participantes cujos filhos foram diagnosticados em

clinicas privadas de salde, e ilustram algumas dessas informacdes e orientagdes prestadas pelos
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profissionais: “me explicou como € que seria, 0 que € que poderia acontecer, ela ndo poderia
falar, ela ndo poderia interagir” (Mae23); “S6 que o médico falou que é um grau leve, entdo
ainda tem chance, né, dele melhorar bastante, futuramente estudar, né, ele ta estudando ainda.
N¢, e futuramente trabalhar” (Mae20); “ela ja deu o laudo que era autismo. Ai passou as
terapias que ela tinha que fazer, entre parénteses os cursos especificos que os profissionais
tinham de ter que necessario a terapia sensorial” (Mae 27); “disse que, as terapias que ele
precisava. - Trés vezes ao, no dia, é, fono, trés vezes na semana fono, psicopedagoga e
psicologo” (Mae24).

Orientacfes para a busca pelo Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) foram
direcionadas aos pais por médicos do servi¢o publico de saude, pois atualmente, criancas
autistas tém direito a receber esse beneficio: “Deu o diagnostico que ele tinha autismo e tinha
direito de algumas coisas” (Pail7).

eu descobri aqui no CAPS com o Doutor, eu expliquei tudo a ele, e disse a ele que eu

assistia videos no Youtube de como eram esses comportamentos e sO aparecia que era

autismo, ai ele disse: “muito bem mae, seu filho é autista mesmo”. Ai disse: “Eu vou

Ihe dar o laudo ficar sempre vindo aqui acompanhar e voceé vai dar entrada que seu filho

precisa desse beneficio para fazer qualquer coisa, terapia e qualquer coisa que vocé
precisar para ele” (Mae4).

Oito participantes que usam o servi¢o de salde publico informaram que receberam
pouca ou nenhuma informacéo sobre o TEA no momento do diagndstico, como ilustram as
seguintes falas: “Um médico falou que tinha tudo para ser autismo, mas ai tinham que observar.
Foi o que ele disse, ndo falou mais nada” (Mae7); “Deu diagndstico, mas nao informagdes, foi
mais o diagnostico mesmo. Para informaces a gente consultou fontes externas sobre o que é
o autismo” (Pail3).

Uma participante diz que até recebeu informag¢fes do médico, mas ndo entendeu o
significado do que ele disse. Essa afirmagdo mostra o abismo que se cria, por vezes, entre

linguagem médica utilizada nas consultas e o entendimento dos pais:

Ele explicou mas néo estou lembrada ndo, porque eu perguntei a ele por que eles
ficavam correndo, ai eu ficava agoniada, porque eles ficam correndo para la e para ca,
ai ele explicou e disse que é algo que eles tem ai para eles... eles... sei 1a. Ndo sei explicar
muito bem; o médico é quem sabe. Dai ele me disse porque fazem barulho, porque ela
faz barulho, ai ele explicou sé que eu ndo entendo muito de autismo, ndo (Méae2).

Trés participantes informam que durante o diagndstico do filho, o médico prestou
mensagem de apoio a familia, com teor de conforto e esperanca quanto as possibilidades de

desenvolvimento da crianca: “ele disse: ‘ndo chore, porque eu tenho clientes do mesmo nivel
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de autismo da sua filha que inclusive ja estdo na universidade. Entdo ela pode ter uma vida

normal, contanto que vocé faga as terapias’” (Mae21).

ela me falou, que o diagnostico que ela iria me dar ndo era um diagnostico facil, mas,
gue ndo teria cura, mas que se eu desse apoio ao meu filho ele conseguiria ter uma vida
normal. Ai ela me falou, “seu filho ¢ autista” ela disse “olhe, ndo tem problema, vocé
ndo precisa chorar, porque a gente vai ficar junto aqui e vai conseguir formar um
protocolo de ouro pra ele (Mée22).

Trés pais afirmam que ndo estavam no momento do diagndstico e por isso ndo sabe
dizer quais informacbes foram transmitidas pelo médico referentes ao autismo: “As
informacdes? E porque quem acompanha ele é a minha esposa. Estou acompanhando ele agora
porque estou de férias, mas quem tem mais essas informagdes assim € mais ela” (Paill); “Eu
nédo estava com ela quando ela recebeu a noticia, entendeu? Eu s6 estava dando forga para ela”
(Pai9). Um pai relata ainda que a esposa ndo lhe contou que estava suspeitando e investigando
sobre o autismo no filho, nem as informacdes recebidas no diagnostico, por medo de sua
reagdo: “A mie fazia esse negdcio mais escondido, sabe? De mim. Negocio de papel® 14, ela
ndo me dizia nada, eu quem descobri” (Pail9).

Quatro participantes também relatam ter recebido informacdes erradas sobre o
diagnostico da crianca ao buscar profissionais de satde para avaliar o filho:

a primeira [médica] que a gente levou pra uma médica, né, pra uma pediatra ela ped...
ela disse “nao, isso é normal, vamos colocar na escolinha, isso ¢ normal, ela ndo tem
nenhuma, acho que ta tudo normal com ela, mas isso é de crianca mesmo, cada crian¢a
tem seu tempo (Pai28).

fui pro neuro, tive uma péssima experiéncia, porque ela ndo tinha estereotipia visivel.

Ai ele disse que ela tinha s tracos autisticos mas eu botasse nas terapias que com seis,

sete anos ia dar o diagnéstico de alguma coisa. E eu fiquei sem chdo, porque eu nao

sabia o que era autismo, ele ndo deu um diagnostico definido (Mé&e27).

Mesmo frente a negacdo dos profissionais de que o filho é autista, alguns participantes
com maior nivel socioeconémico, inconformados, relatam que buscaram outros profissionais
para avaliacdo, inclusive em outras cidades, considerando assim a falta de qualificacdo e
desinformacao que muitos profissionais da satde e da educacéo ainda apresentam sobre o TEA,
como ilustram as seguintes falas: “porque hoje aqui também na nossa cidade a gente tem um
deéficit muito grande de profissionais que tenham qualificagdo nessa area do autismo, de ajudar

a gente de uma certa forma, direcionar” (Mae23); “Ja que ¢ tdo dificil, assim, pessoas assim

L A expressio “Papel” utilizada pelo pai, se refere ao Centro especializado em atendimento e desenvolvimento
global presente em sua cidade, chamado Papel Marché.
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se... buscar conhecimento sobre o autismo, a gente sofre muito por conta disso, se profissionais

capacitados, pessoas que tenham conhecimento, entendeu? Pra nos ajudar” (Pai28).

Duas participantes criticaram a forma como o diagndstico foi transmitido pelos
profissionais da medicina. Na fala a seguir, a mée se queixa da maneira como a médica a
informou que seu filho é autista:

desenvolveu em mim um crise, crises de ansiedade, devido a forma a qual ela falou, e

eu também ndo esperava, esse tipo de, de noticia [...] E de repente vocé sabe de uma

noticia dessa, e mais mal dada, porque foi mal dada a noticia, nédo teve preparo nenhum.
Entdo me pegou de surpresa e me fragilizou, entendeu? (Mé&e24).

Duas participantes relatam, ainda, ndo estar lembradas das informacGes recebidas
durante 0 momento do diagnostico. Nossas hipoteses quanto a essas falas sdo que: as maes
podem ndo ter entendido o que foi dito devido a linguagem médica; que o choque do momento
do diagndstico pode ter impacto na atencdo sobre as informacdes transmitidas; ou que o
nervosismo diante da entrevista pode as ter impelido ao esquecimento: “Ele explicou mas nao
estou lembrada ndo” (Mae2); “Ele deu todo suporte, é por que eu nao estou lembrada de muita
coisa” (Mael4).

Apesar das queixas tecidas sobre alguns profissionais, a maioria dos relatos de
participantes que tiveram o diagndstico realizado em clinicas privadas, considerou como
positivas as atitudes dos médicos nesse momento, ja que esses profissionais ofereceram
informacdes sobre o prognostico, orientaram sobre tratamentos e prestaram mensagens de
apoio a familia, além disso, as consultas no servico privado tendem a ser mais longas do que
as ofertadas no servigo publico, o que permite uma avaliacdo mais completa da crianca e um
maior amparo e dialogo com o0s pais, como se observa na seguinte fala:

ela é uma profissional impar, ela € muito, muito dedicada, e nos entramos as oito horas
da manhd e saimos quase meio dia e meio. Foi uma consulta bem longa, foi uma
consulta particular também. E uma consulta bem longa, ela me fez vérias perguntas.
Depois ela disse “mae, eu vou brincar um pouco com Joabe” [...] ela passou quase uma
hora e meia brincando com ele, ela levantou e disse, eu me lembro até hoje as palavras
que ela me falou, que o diagndstico que ela iria me dar ndo era um diagndstico facil,
mas, que ndo teria cura, mas que se eu desse apoio ao meu filho ele conseguiria ter uma
vida normal. Ai ela me falou, “seu filho ¢ autista”, e eu me lembro que até, assim, eu
chorei um pouco, ela disse “olhe, ndo tem problema, vocé ndo precisa chorar, porque a
gente vai ficar junto aqui e vai conseguir formar um protocolo de ouro pra ele”. Ela até
me disse que se eu quisesse voltar num outro dia mais calma, ela poderia me dar mais,
maiores explica¢fes. No outro dia eu retornei, ai ela me explicou o que era 0 ABA (Mée
22).

A fala anterior € uma excecdo entre os relatos parentais sobre diagndstico,

especialmente por que nesse caso em especifico, o diagnostico ndo ocorreu em um Unico
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momento, mas a medica se disp6s a receber a familia no dia seguinte para maiores
esclarecimentos, e também para permitir a mde um tempo para processar a noticia de que seu
filho é autista. O relato de outra mae, cujo filho é usuério do servico privado de saude, ilustra
orientacOes prestadas pelo médico sobre o papel da familia no tratamento da crianca: “sorte
que eu tive essa forga do médico, ele olhou pra mim, fez ‘olhe, ndo adianta a senhora ficar

assim, agora sua filha depende da senhora pra crescer’” (Mae23).

4.2.2.3 Reacdo frente ao diagnostico

O diagnostico de autismo em um filho, pode gerar uma série de reacdes e sentimentos
ambiguos e marcantes para os pais (Pinto et al., 2016), desse modo, ao serem questionados
sobre sua reacdo frente ao diagnostico do filho, os pais mencionaram uma pluralidade de
sentimentos relacionados a esse acontecimento. As respostas que mais se destacaram sao:
choque, surpresa, tristeza, dificil aceitacdo, conformismo e alivio. Alguns participantes
relatam ter vivenciado sintomas de psicossomatizacdo diante da noticia do diagnéstico do
filho, outros, afirmam que reagiram com tranquilidade frente a confirmacdo desse
diagndstico.

As reacles de choque e de surpresa diante da confirmacéo do diagnostico de TEA no
filho foram citadas por oito entrevistados, essas reacdes se manifestaram em participantes que
ndo suspeitavam do diagnéstico de autismo em seus filhos, como pode ser observado nas
seguintes falas: “foi surpresa, porque na minha familia a gente ndo tem nenhum diagndstico de
nenhuma doenga assim” (Mae21); “ele me disse, né, que Lia tinha, tinha isso, eu fiquei em
choque, um pouco mais, mas uma coisa ja dentro de mim me dizia que tinha que correr atras
daquilo” (Mae23).

Sete participantes afirmaram sentir tristeza diante da confirmagdo do diagnostico de
autismo em seus filhos: “No comeco eu fiquei muito triste ... teve um tempo que quase tive
depressao e tudo” (Mae5); “fiquei muito triste, porque suspeitar € uma coisa e ter a confirmacéo
ndo ¢ facil, nenhuma mae quer” (Mae8); “eu fiquei muito triste, porque a mae quer que o filho
seja saudavel porgue ja ndo é facil vocé viver saudavel no mundo, quanto mais com problemas,
transtorno” (Mae3).

Seis participantes relataram que foi de dificil aceitacdo o diagnostico de autismo:

E dificil vocé chegar para uma mae e dizer que o filho dela esta diferente e ¢ dificil para
aquela aceitacdo [...] A primeira queixa foi essa, ai eu cheguei em casa chorando muito
nesse dia, porque eu estava tipo pressentindo, mas ndo queria aceitar e ndo aceiteli. [...]
fui orientada a procurar o CAPS procurei alguma coisa e vi alguns comportamentos e
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eu vi que Luis era parecido com aquilo que eu estava vendo, mas s6 que eu nao
acreditava ainda (Mé&eo6).

As falas de algumas mées abordam que, além da dificuldade delas mesmas aceitarem o
diagnostico, sofreram ainda com o medo de contar ao esposo sobre a condicao do filho, pois
acreditavam que a aceitacdo paterna também seria dificil, como de fato foi para a Mae7: “o pai
dele ndo aceita, por conta dele ser autista” (Mae7).

Ja na fala a seguir, a mae se surpreendeu com a atitude de seu esposo, pois acreditava
que ele ndo aceitaria o filho, mas ele aceitou e, ainda, ajudou ela nesse processo, 0 que mostra
a importancia da rede de apoio na adaptacdo materna a condicao do filho:

Sendo que durante esse periodo que a gente ainda estava na davida pra mim foi dificil.
Muito dificil, eu ndo queria aceitar de jeito nenhum. E, era muito complicado, eu sofri
bastante, mas meu esposo... eu tinha medo da reacdo do meu esposo, né, eu achava que
ele ndo ia aceitar, mas foi o contrario. Ele aceitou muito bem, inclusive ele que me deu
forga pra gente correr atrés, né, e buscar a melhora do nosso filho. Ai, quando, €, a
gente foi trabalhando, como demorou ainda pra ele passar pelo, o neuro, ai durante
periodo eu aceitei melhor. Ai quando eu recebi o diagnostico eu ja tava tranquila, eu s6
queria a melhora pra ele (M&e18).

Cinco participantes disseram reagir tranquilamente ao diagndéstico, em geral, esses
participantes ja vinham desconfiando e pesquisando sobre o autismo, de modo que nao
apresentaram tanto impactos frente a confirmagao diagnoéstica: “Assim, o diagndstico, quando
a gente recebeu, ja foi tranquilo porque a gente ja vinha pesquisando e a gente ja tava
trabalhando essa questao de a, de aceitacdo” (Mael8); “eu ja tinha estudado e ele [o médico]
disse: ‘Vocé estudou um bocado’ e eu disse ‘Estudei um monte de coisas’, ai entdo desenrolei
mais ou menos assim, mas foi bem, eu aceitei tranquilo” (Mae14).

A fala de um pai, exposta a seguir, relaciona sua tranquilidade frente ao diagndéstico do
filho ao conhecimento que ele adquiriu sobre autistas de auto desempenho, nesse sentido,
acreditar que seu filho pode desenvolver bem as capacidades intelectuais, atenua o sofrimento
frente ao transtorno:

Para mim néo foi tdo assim, vamos dizer... porque tem gente que acha que o mundo cai,
mas na verdade ndo € isso ndo. O Vicente é uma crianga muito inteligente. Como 0s
outros celebres da humanidade que tem ai, a maioria deles eram autistas, entdo acho
que isso ndo vai ser um problema néo, sabe? Vai ser acho que mais um cuidado para
ele conseguir ser alguém, futuramente uma pessoa que possa fazer as coisas como
qualquer outra pessoa (Pailb).

Seis maes, diante da confirmacdo do diagnostico de autismo em seus filhos,
apresentaram condi¢cfes de psicossomatizagdo. Os sintomas vivenciados pelas mées durante

esse processo foram descritos como: crises de ansiedade, estresse, fraqueza, deficiéncia de
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vitaminas, depressdo e choro constante, como ilustram as seguintes falas: “eu estava muito
sensivel na época, eu tava muito fragilizada. Eu ndo podia escutar 0 nome autismo, que eu ja
ficava tremendo, com choro, sabe? Choro facil. E ai... dada a crianga esperada que ela foi, né”
(Mae29).

eu ja ndo sai bem da consulta, eu j& me sai, assim, me sentindo angustiada, mal. Ai

quando foi com mais ou menos uma semana eu comecei ter umas crises, que eu nunca

tinha tido na minha vida, de ansiedade, que é uma coisa horrorosa, vocé acha que vai
morrer, né?[...]Jaté minhas vitaminas cairam, a B12, tudo, eu tive que fazer um
tratamento e tudo (Mae24).

Trés participantes demonstraram conformismo e aceitagéo ao relatar sua reagdo frente
ao diagndstico, diante da auséncia de possibilidades sobre a mudanca no diagndstico do filho:
“No comeco ndo € muito bom, mas a pessoa tem de se acostumar. N&o ha o que fazer, vai ter
de ficar com a crianga mesmo” (Mae7); “Eu fiquei, eu fiquei normal, né. Fiquei normal, porque
vocé ndo pode fazer nada, né? Tem que aceitar, né?” (Pail9).

Seis participantes informaram que ja suspeitavam do quadro do filho. O fato de
suspeitar do TEA tanto pode ser positivo no tocante ao impacto do diagnéstico para a familia,
como pode ocorrer de forma negativa, devido ao peso que esse diagndstico exerce sobre 0s
pais. Algumas familias suspeitaram do TEA devido aos tracos da crianca, outras familias
consideraram, ainda, para além dos tracos autisticos, o histérico de gravidez do filho e seu
comportamento desde o nascimento. A suspeita do diagnostico se relaciona tanto a sentimentos
de tranquilidade, quanto de angustia frente a sua confirmacdo: “Pra mim foi de boa, né. Talvez
pelo, por eu ja ser da area de saide quem comegou a perceber fui eu, né” (Mae25).

Eu ja suspeitava que ela tinha algo, porque ndo foi uma gravidez facil e eu sofri
agressdes do pai dela, ele é alcoolatra, ele me batia quando eu estava gravida e na hora
do parto o médico falou que nédo sabia se escapava uma, imagine as duas. E dai no
conviver eu notava que ela ndo era normal, assim como as criangas que eu ja cuidei, e
também porque a familia ja tem problemas neurolégicos, a avo ela ja é diagnosticada
de bipolaridade e esquizofrenia e o pai dela provavelmente seja bipolar também, porque
ao mesmo tempo que ele esta bom ele ja esta agressivo, ai eu ja imaginei que alguma
coisa ela teria, mas ndo sabia direito o que era e fiquei muito triste, porque suspeitar é
uma coisa e ter a confirmagao néo é facil, nenhuma mée quer (M&e8).

Duas participantes relataram, ainda, a sensagdo de alivio diante da confirmagdo do
diagnostico do filho, pois a partir dessa confirmacdo, foi possivel nomear a condicéo do filho
e buscar tratamentos mais diretivos: “Foi como um alivio, pelo momento foi. E bem dificil.
Pelo convivio € dificil, mas a gente respirou mais aliviado porque também tinha o diagndstico,

tinha alguma coisa para a gente comecar a trabalhar com ele” (Mae 14).
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4.2.3 Concepcoes sobre a etiologia do TEA

Pensar sobre 0 que ocasionou o0 autismo no filho € algo inevitavel para os pais diante
da confirmacéo desse diagnostico. Os sentidos criados para tal acontecimento causam impactos
presentes e futuros nas concepcOes parentais, e podem implicar em uma série de sentimentos,
reflexdes e praticas. A respeito das concepcles parentais sobre etiologia do TEA, os pais
entrevistados acreditam que a causa do autismo em seus filhos se deve a: genética e
perturbacdes na gravidez. Outros participantes afirmam que n&o sabem a causa do autismo
no filho, e apesar de tecerem algumas possibilidades, ndo tem certeza.

A genética foi citada por quinze participantes como a principal causa do autismo. Os
entrevistados justificam tal concep¢do com base em informacg6es buscadas e recebidas que
relacionam a causa do autismo com a genética; e pela relagdo entre a genética e a incidéncia
de transtornos mentais, destacando-se aqui relatos sobre a presenca de outros membros da
familia com problemas semelhantes. As falas a seguir ilustram algumas dessas concepcoes:
“Eu acredito mais na questdo genética mesmo, porgue tem casos na familia do meu esposo,
que ja tem uma crianca que tem autismo, que ¢ o filho do irmao dele” (Mael8).

a familia ja tem problemas neuroldgicos, a avo ela ja € diagnosticada de bipolaridade e
esquizofrenia e o pai dela provavelmente seja bipolar também [...] também porque nds
Somos primos, eu e o pai dela, ai dizem que por causa do fator do sangue pode também
causar (M&e8).

Doze participantes acreditam que problemas na gravidez foram responsaveis pelo
surgimento do TEA em seus filhos. Dentre as perturbacfes citadas, inclui-se violéncia e
perturbacdes sofridas pela mée durante a gravidez, ndo aceitacdo materna da gravidez,
problemas de salde materno, gravidez de alto risco, estresse materno, rotina materna
exaustiva, alimentacdo materna inadequada e, ainda, que a crianga passou da hora de nascer.
As falas a seguir ilustram alguns desses problemas: “minha gravidez foi indesejada; eu ndo tive
aquela alegria quando eu descobri que eu ia ser mae” (Mae6); “a gente sabe que tanto a
alimentacdo da mée no periodo da gestacdo, quanto a questdo dos alimentos em si podem
também, acredito; desenvolver vérias doencas e eu acredito que o autismo esteja ligado a isso
também” (Pail3);

eu trabalhava num local muito estressante, no convivio com o pai dele naquele tempo a

gente estava tendo uma crise muito grande, e quando eu chegava em casa estava tendo

alguns estresses, e no oitavo més eu tive um susto, ai foram diversos fatores. Ai eu ndo
posso chegar e tirar uma conclusdo, porque foram diversas coisas [...] eu tive esse susto,



115

a minha pressdo subiu para 15 e tanto [...]. Eu ndo exatamente o que seria o0 causador,
mas eu acho que tudo é um conjunto (M&e6).

Eu acho que ele nasceu assim, porque eu na gravidez dele, com 5 meses, mordvamos
eu e meu filho, eu tinha uma vida muito perturbada, porque o pai do meu filho estava
preso [...Jnuma certa noite um rapaz entrou na minha casa arrombou a porta de tréas,
tentou me estuprar, passou a noite todinha na minha casa, eu sofri muito aquele
psicoldgico, tanto é que eu quase fiquei louca, eu chorava muito, eu ndo conseguia
dormir a noite, gravida dele e chorava que a barriga tremia, ai eu acho que meu filho
nasceu assim por causa disso, porque ndo tem ninguém assim na familia (Mae3).

Oito participantes relataram que ndo sabem qual a causa a causa do TEA, apesar
especularem acerca de fatores genéticos e ambientais, como é possivel observar nas seguintes
falas: “eu acredito que seja dele mesmo, sabe? A gente ndo sabe ao certo se tem causa, a
medicina ndo prova isso. Entdo acho que é coisa, sei 1a, genética. Nao se € mesmo genética se
¢. sei que aconteceu” (Pail5); “Eu ndo sei explicar até hoje é a inica coisa que eu ainda me
pergunto. Se foi alguma coisa, se foi de nascenca ou se foi... ndo sei, ndo sei de jeito nenhum.
Essa pergunta eu ainda ndo tenho resposta” (Mael4); “a gente pensa em mil e uma coisas,
porque a gente quer buscar respostas, né? Onde nem se tem ainda. Eu levanto algumas, por
exemplo, pode ser alguma questdo genética como também pode ter sido uma questdo
ambiental” (Mae29).

Apdbs a apresentacdo dos resultados deste estudo, o capitulo seguinte se dedicara a
andlise e discussdo dos dados. A andlise foi realizada considerando a articulagdo entre os
discursos parentais e os dados evidenciados pela literatura. Além disso, consideramos o
significado e as implicacdes desses discursos dentro dos contextos investigados. Desse modo,
foi possivel promover uma discussao mais aprofundada acerca das concepcdes e expectativas

parentais sobre o filho com Transtorno do Espectro Autista.
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CAPITULO 5

Discussao

Os resultados do presente estudo foram apresentados no capitulo anterior através de
eixos tematicos que abordaram os principais temas encontrados. Os dois eixos tematicos
dispostos para tratar os resultados sdo “concep¢des parentais acerca do desenvolvimento
infantil” e “realizagao e impacto do diagnostico de TEA nas concepgdes parentais”. Com base
nos resultados expostos, o presente capitulo se dedica a discusséo dos resultados, considerando
a articulacdo entre as categorias tematicas e a literatura. O topico seguinte a apresentacdo e
discussdo dos resultados, é dedicado a descri¢do sobre a devolucao da pesquisa, realizada com
0s participantes ao fim do estudo.

O primeiro eixo tematico, “concepcdes parentais acerca do desenvolvimento infantil”,
foi dividido em 8 classes tematicas, que abordaram: a definicdo de autismo para os pais; a
descricdo do(a) filho(a); a descricdo das caracteristicas do desenvolvimento do(a) filho(a); as
expectativas parentais sobre o(a) filho(a) com TEA; as estratégias de acdo para alcancar as
expectativas; as concepcdes sobre o papel dos pais para a educacéo e desenvolvimento do filho;
as principais atividades realizadas pelos pais com o filho; e as fontes de informacao utilizadas.

A primeira classe tematica, nomeada “defini¢ao de autismo para os pais”, indica que os
pais se utilizam de uma série de definicGes para tratar o autismo. A categoria que mais se
destacou, a partir da fala dos entrevistados, foi “ndo sei definir TEA”, seguida por defini¢des
construidas com base nas caracteristicas e comportamentos do filho com TEA. Os participantes
também definiram o autismo enquanto doenca, transtorno e estilo/condicdo de vida. Também
emergiram relatos de que criancas com TEA sdo criancas especiais, ou que sdo criancas
normais.

Como foi pontuado, dentre a pluralidade de defini¢des citadas nas entrevistas ao longo
da primeira classe tematica, “nao sei definir o que ¢ TEA” foi a categoria com mais mengao
entre os participantes. Ao se debrugar sobre a evolucdo do conceito de autismo, é possivel
perceber que a propria ciéncia teve dificuldades em defini-lo, isso por que, como afirma
Tamanaha e colaboradores (2008, p. 297) "os conceitos tedricos sobre a etiologia e dindmica
do autismo se modificaram gradativamente ao longo do tempo”, prova disso séo as diversas
classificagOes pelas quais o autismo transitou ao longo das publica¢cbes do DSM. Os impasses
cientificos que se interpde a definicdo de autismo geram impacto no conhecimento que chega
aos profissionais da satde que lidam com esses sujeitos, assim como impacta o conhecimento

dos pais de criancas quem tem esse diagndstico.
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Os fatores socioecondmicos das familias também devem ser considerados para refletir
sobre essa categoria, pois esses fatores, associados com o tipo de acesso a servicos de salde e
a profissionais qualificados, tém impacto na formulagdo das concepcbes parentais. Nesse
sentido, destacamos que todos os participantes que informaram ndo saber definir o TEA,
recebem atendimento apenas de servicos publicos de salde, e tem nivel de escolaridade médio
ou fundamental.

A esse respeito, Favero-Nunes e Santos (2010) afirmam que muitas familias usuérias
do servico publico de saude, vivenciam diversos problemas, como a escassez de recursos
humanos, a desinformacdo de alguns profissionais da atencdo basica e a dificuldade de
estabelecimento do diagnostico correto (especialmente em criangas mais jovens). Os autores
salientam, também, que as familias sofrem com a falta de informacgdes precisas e de
compreensdo sobre o quadro diagndstico da crianc¢a, o que as coloca em posi¢do de "nao saber"
sobre o filho. Tal condicdo, muito vivenciada atualmente, reflete entdo nas falas tecidas pelos
participantes.

Alguns participantes relatam dificuldade em entender e descrever o autismo, restando
entdo o entendimento a partir das caracteristicas que se apresentam na crianga. A construcéo
desse sentido parte das vivéncias diarias compartilhadas entre pais e filhos, de modo que os
pais vdo apreendendo o que é o transtorno no dia a dia, observando os comportamentos atipicos
apresentados pelo filho, e suas demais especificidades, e criando estratégias de como lidar com
as contingéncias diérias.

O autismo também foi definido por outros participantes como uma doenca ou um
transtorno. O entendimento do autismo enquanto doenca tem suas origens na psiquiatria, com
0 surgimento do quadro "disturbios autisticos do contato afetivo”, caracterizado por
obsessividade, estereotipias e ecolalia. Posteriormente o autismo passou a ser qualificado como
esquizofrenia, ou seja, foi inserido no campo das doengas mentais (Tamanaha et al., 2008).
Ainda hoje prevalece uma compreensdo errénea de que o autismo esta inserido no campo das
psicoses, dado que interfere em leituras realizadas acerca da sua definicdo, e o aproxima da
condicdo de uma doenga mental.

Apenas dois participantes utilizaram a palavra “transtorno” para definir o que ¢ TEA,
apesar do proprio nome do quadro acusar sua etimologia: Transtorno do Espectro Autista.
Acredita-se que a falta de compreenséo e/ou clareza sobre o transtorno pode ter sido um dos
motivos pelo qual a maioria dos pais ndo usou essa defini¢do, de modo que, como foi observado

na categoria anterior, 0s participantes se sentiram mais seguros de falar sobre seu conhecimento
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empirico, construido a partir da observacao das caracteristicas do filho, ou mesmo, relatar ndo
saber definir o autismo.

O conceito de deficiéncia também foi utilizado pelos participantes para definir o
autismo. Com base nas definicdes do DSM-5 (APA, 2013), tanto o TEA quanto a Deficiéncia
Intelectual se caracterizam por déficits no desenvolvimento, que implicam prejuizos de &mbito
pessoal, social, académico ou profissional. Aléem disso, em ambos 0s quadros 0s sintomas se
manifestam antes da idade escolar da crianga. Por esse motivo, justifica-se a associagdo do
autismo a uma deficiéncia intelectual, mas vale destacar que se tratam de dois quadros distintos,
que podem surgir juntos. E a partir da percepcao de que o autismo é uma deficiéncia, que surge,
por vezes, a caracterizacdo do filho como “especial”, palavra que além de se remeter a condi¢do
de deficiéncia, também remete a necessidade de cuidados especiais vivida por pessoas autistas.

Os filhos com autismo foram definidos por dois participantes como criangas normais,
mas com limitacdes. Essa percepc¢do, possivelmente, emerge em relatos de pais que tém filhos
com grau leve de TEA, onde h& poucas manifestacGes sintomatologicas e comprometimentos
no desenvolvimento. Desse modo, o diagnéstico pode gerar um impacto menor para a crianga
e para a familia, quando comparado a um grau de acometimento médio ou alto.

Como observado na anélise dos dados da classe tematica “defini¢do de autismo para os
pais”, uma série de fatores se relacionam com tal defini¢do. Dentre esses fatores, ¢ importante
frisar, ainda, a idade das criangas no momento da entrevista, que foi até 5 anos e 11 meses, € 0
curto periodo de tempo vivido, por alguns participantes, desde 0 momento do diagnéstico do
filho. Pelo carater recente desse acontecimento no momento da pesquisa, muitos participantes,
por vezes, demoram a assimilar as informacdes recebidas e a compreender de que se trata o
transtorno, além disso, o sentimento de negacdo ou a dificil aceitacdo do diagnostico também
podem interferir na formulacéo de uma definigéo para o TEA (Smeha & Cezar, 2011).

As caracteristicas do filho com TEA foram abordadas na segunda classe tematica do
eixo “concepgoes”. Nessa classe se encontram relatos tanto acerca das caracteristicas positivas,
quanto das caracteristicas negativas identificadas pelos pais em seus filhos. As descri¢bes
centraram, especialmente, em aspectos da personalidade, e de manifestacdes sintomatoldgicas
do TEA.

A partir da descrigdo das caracteristicas positivas da crianca (ter bom comportamento,
ser carinhoso, gostar de brincar, ser esperto/inteligente, e ser feliz/alegre), identificamos que
0s pais valorizam: 0 bom comportamento do filho, que, por vezes, é um desafio no autismo; as
peculiaridades de interesses da crianga, como é o caso das brincadeiras pelas quais os filhos se
interessam; e as manifestacGes de carinho, inteligéncia e felicidade. De acordo com Meimes e
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colaboradores (2015) e com Semensato e Bosa (2017), ao falar de seus filhos autistas, os pais
tendem a destacar manifestacGes afetivas que partem da crianca, dado que converge com 0s
resultados desta pesquisa, pois nos relatos dos participantes, ser carinhoso foi o segundo
aspecto mais citado dentre as caracteristicas positivas do filho.

Muitas criancas com TEA apresentam alto desempenho em determinadas areas de
conhecimento, 0 que se relaciona com a mengdo a caracteristica “inteligente” atribuida a
algumas criancas pelos participantes. Klin (2006) afirma que autistas de alto desempenho, na
presenca de um retardo mental leve ou moderado, séo pessoas prodigio, e que suas habilidades
podem se relacionar com: “memoriza¢do de listas ou de informacdes triviais, calculos de
calendarios, habilidades visuoespaciais, tal como desenho ou habilidades musicais envolvendo
tonalidade musical perfeita, ou tocar uma pe¢a musical ap6s té-la ouvido somente uma vez”
(p- 57). Desse modo, podemos refletir que o alto desempenho da crianga em determinadas areas
de conhecimento pode tanto advir de interesses e caracteristicas proprias da crianca, quanto
advir, ou ser potencializado, pelo impacto do TEA sobre a capacidade de conhecimento e
apreenséo de informagdes.

As caracteristicas negativas mais relatadas pelos entrevistados (sono inquieto, muita
agitacdo/elétrico, isolamento social/dificuldades de interacdo, agressividade e desobediéncia)
se relacionam, justamente, com as manifestacGes sintomatoldgicas do filho com TEA. Cada
uma delas pode também surgir em criancas com desenvolvimento tipico em menor intensidade,
entretanto, em criangas com autismo esses comportamentos se manifestam de forma mais
acentuada, e sao atravessados por dificuldades e limitacdes intrinsecas ao transtorno.

Estudos comprovam gque muitos autistas sofrem de distarbios do sono, e que, apesar de
as causas da insonia no autismo ainda ndo serem bem definidas, estas podem estar relacionadas
com fatores genéticos, questdes sensoriais, falta de melatonina (hormonio relacionado com o
sono), ou ainda a alguma doenga fisica ou mental (Tye et al., 2019; Kalsner et al., 2018). Os
disturbios de sono na crianga repercutem em seu funcionamento durante o dia, e podem
contribuir para que ela tenha mais dificuldades em realizar determinadas atividades. Esse
quadro impacta, ainda, a rotina da familia, pois uma vez que a crianga permanece acordada
durante a noite, os pais também permanecem em estado de vigilancia, de modo que, com o
passar do tempo, o sono desregulado pode causar problemas tanto aos pais quanto aos filhos,
como por exemplo: estresse, fadiga e cansaco.

O sono inquieto, por vezes, associa-se a quadros de agitacdo intensa, e a
comportamentos de agressividade. As caracteristicas comportamentais que pessoas com
autismo apresentam, de acordo com Posar e Visconti (2018), se relacionam com a alta
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sensibilidade sensorial experienciada por esses individuos, que pode gerar angustia/ansiedade
ou fascinio/interesse. Em condicdes onde se apresentam angustia/ansiedade, € comum que as
criancas reajam com intensa agitacdo e/ou com comportamentos agressivos dirigidos a si
mesmo ou aos outros. Esses quadros também podem levar a comportamentos restritos e
repetitivos, chamados de estereotipias, que tem poder de apaziguar a angustia da crianca. Além
disso, consideramos que as limita¢es de comunicacdo podem gerar quadros de estresse, diante
das dificuldades em expressar o que se sente.

Comportamentos de agressividade, agitagdo e isolamento social também foram citados
entre as caracteristicas negativas do filho. Esses comportamentos causam impacto no proprio
individuo autista, pois alem de ameacar sua integridade fisica, contribuem para o processo de
exclusdo social (da escola, de ambientes publicos e da propria familia), e consequentemente,
para a perda de possibilidades de aprender outras habilidades sociais e educacionais. Além
disso, as caracteristicas comportamentais do autista também afetam a familia, que tem que se
adaptar a nova realidade, e em especial, a agressividade da crianca € um grande gerador de
estresse parental que afeta, especialmente, as mées, pois séo elas as principais cuidadoras do
filho (Schmidt & Bosa, 2007).

O isolamento social e as dificuldades de interacdo, de acordo com 0 DSM-5 (APA,
2013) fazem parte da triade sintomatoldgica do autismo, desse modo, essas caracteristicas
surgem associadas a comprometimentos nas areas de cognicao e linguagem. O DSM-5 dispde
que pessoas com TEA apresentam dificuldades em iniciar ou responder a interagdes sociais,
déficits na comunicacdo, e dificuldade de ajustar o comportamento a situacGes sociais. \Wener
e Dawson (2005) pontuam gue essas caracteristicas podem ser observadas desde muito cedo
em bebés, por meio de: pouco contato ocular, ndo responder pelo nome, ndo engajamento em
interacdes sociais, e auséncia da habilidade de atencéo conjunta.

A partir da analise dos dados, identificamos que as descrigdes das caracteristicas dos
filhos se relacionam com o perfil socioecondmico dos participantes, uma vez que apenas
familias com menores condi¢des socioecondmicas, apresentaram uma tendéncia a interpretar
os comportamentos do filho como agressivos e intencionais. Por sua vez, familias de nivel
socioeconbémico mais alto e com maior acesso a tratamentos, apresentam maior clareza sobre
0 autismo e sobre suas caracteristicas, de modo que ndo compreendem certos comportamentos
do filho como manifestacGes de agressividade, mas sim como manifestacbes de incomodos
decorrentes do TEA, e centraram suas queixas nas dificuldades e atrasos no desenvolvimento.

A compreensdo acerca do comportamento da crianga é uma das diretrizes que norteia

as praticas parentais, logo, a depender dessa compreensdo, 0s pais podem utilizar diferentes
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estratégias para lidar com o filho, na tentativa de melhorar o comportamento, ou de corrigi-lo.
A relacdo entre as concepcdes sobre o filho e as estratégias de acdo sera mais aprofundada na
discussdo das categorias cinco e sete do primeiro eixo, que abordam, respectivamente, as
estratégias de agdo dos pais e as atividades desenvolvidas com o filho.

Apds tecerem relatos sobre as caracteristicas do filho em si, a terceira classe tematica,
inserida no eixo “concepg¢des”, abordou a “descri¢ao das caracteristicas do desenvolvimento
da crianga”, e trouxe relatos acerca de como os pais tém compreendido o desenvolvimento dos
seus filhos nos campos da linguagem, cognicdo, socializacao, fisico e emocional. A partir dos
relatos sobre as tematicas, foi possivel identificar o conhecimento parental acerca do
desenvolvimento infantil e suas percepcGes sobre 0s avancos, atrasos e regressdes do
desenvolvimento.

Dentre as habilidades relacionadas a linguagem, os entrevistados relataram tanto
ganhos quanto perdas na comunicacdo e na fala da crianca, destacando aspectos sobre a
aquisicao da linguagem, e queixas de atrasos e limitagcdes na linguagem. De acordo com Backes
e colaboradores (2017) uma parcela significativa de criancas autistas é acometida pela perda
de habilidades na linguagem. A gravidade desse quadro esta condicionada ndo apenas ao grau
do transtorno, mas também as trajetdrias de desenvolvimento que cada individuo vivencia.
Entretanto, é importante considerar que a comunicacado entre pais e filhos ndo ocorre somente
a partir da linguagem, mas também do uso de gestos e de sons. Mesmo com limitagdes
identificamos, nos relatos do nosso estudo, que muitas maes interpretam a maioria das
expressdes de seus filhos, conhecimento que surge diante da convivéncia diaria e da
aprendizagem acerca das peculiaridades de cada crianca. Porém, nem sempre essa interpretacao
é condizente com o que a crianga quer transmitir, ou com o real motivo da manifestacdo de um
determinado comportamento.

Acerca de aspectos cognitivos, esse campo do desenvolvimento foi relatado pelos
entrevistados a partir da aquisicdo de habilidades cognitivas, e de atrasos e dificuldades
cognitivas. Os aspectos cognitivos que mais se destacaram nos relatos foram de que o filho:
ndo tem medo do perigo, ndo sabe o que esta fazendo, e que passou a entender melhor o mundo.
A partir desses dados, identificamos que a quantidade de relatos sobre limitagdes e atrasos
cognitivos da crianca parece superar os relatos acerca de seus avangos. Acreditamos que 1SS0
ocorre porque no TEA ha um alto comprometimento cognitivo nas habilidades infantis, de
modo que, mesmo diante de estimulos e tratamentos, o desenvolvimento ocorre de maneira

lenta.
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Ao abordar sobre o desenvolvimento da socializacdo do filho, os participantes se
remeteram a avancos e de dificuldades presentes nesse campo. De acordo com 0s critérios
diagndsticos do DSM-5 (APA, 2013), pessoas com TEA tendem a apresentar dificuldades para
iniciar ou responder a interacGes sociais, déficits em comportamentos de comunicacéo e
dificuldade de ajustar o comportamento a situacdes sociais. Backes e colaboradores (2017)
afirmam que, em alguns casos de autismo, as habilidades de interacéo social, como o interesse
e o envolvimento social, e a linguagem oral, sdo prejudicadas pela regressdo do
desenvolvimento, na qual a crianga vem apresentado bons indicadores de socializagdo e
linguagem até o segundo ano de vida, mas a partir de entdo, apresenta uma perda das
habilidades previamente adquiridas. Para Meimes e colaboradoras (2015), o0s
comprometimentos na interacdo social e na linguagem atingem tanto a crianca em si, devido
as limitacGes, como a familia, especialmente a mae, que por vezes apresenta dificuldades em
lidar com os comprometimentos na linguagem do filho.

Poucos participantes teceram consideracfes acerca do desenvolvimento fisico de seus
filhos. Dentre os relatos, as caracteristicas mais utilizadas para abordar esse desenvolvimento
foram de que o filho: apresenta bom desenvolvimento fisico, anda na ponta do pé e apresenta
problema motor. O bom desenvolvimento fisico e motor sdo associados pelos participantes as
capacidades de caminhar, correr, brincar e ter muita energia. Ja em relacdo aos problemas
fisicos relatados, destaca-se 0 andar em ponta de pé e alguns comprometimentos motores.
Apesar dos poucos relatos sobre comprometimentos fisicos, Klin (2006, p. 510) afirma que as
criancas autistas:

podem ter um histérico de aquisicdo atrasada das habilidades motoras, tais como andar

de bicicleta, agarrar uma bola, abrir garrafas e subir em brinquedos de parquinho ao ar

livre. Com frequéncia, sdo visivelmente desajeitados e tém uma coordenacéo pobre, e

podem exibir padrdes de andar arqueado ou aos saltos e uma postura bizarra.

Schmidt (2013), por sua vez, afirma que em criangas autistas podem ocorrer prejuizos
no planejamento e sequenciamento motor, além de dificuldades no processo visuoespacial e
prejuizos nas habilidades de entender e dar significado ao que é visualizado. Nesse sentido,
apesar das limitagdes, consideramos que a interacdo do individuo com o meio é de suma
importancia para o desenvolvimento de habilidades motoras, especialmente, na infancia.

Em relagdo aos aspectos emocionais dos filhos, estes foram descritos tanto a partir de
caracteristicas positivas, quanto, e especialmente, a partir de caracteristicas negativas. Ao
discorrer sobre os fatores emocionais, 0s participantes centraram-se nas dificuldades que os

filhos apresentam para lidar com as emocdes e/ou expressa-las. As dificuldades emocionais
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mais relatadas pelos pais foram: estresse, agressividade, instabilidade emocional, e choro
excessivo, fatores que parecem estar intrinsecamente relacionados.

De modo geral, os ganhos nas diversas areas do desenvolvimento dos filhos foram
associados: a entrada da crianga creche, aos acompanhamentos terapéuticos, ao uso de
medicacdo, e a estimulacdo em casa, fatores que, como observado nas falas, contribuem de
forma significativa para o desenvolvimento da crianca. Ja os atrasos e dificuldades se
relacionam tanto com o proprio transtorno, quanto, com a qualidade dos estimulos recebidos
pela crianca.

Alguns relatos acerca de avan¢os ou atrasos no desenvolvimento parecem estar
vinculados ao nivel socioecondmico da familia. Participantes com maior nivel socioecondmico
e usuarios do servico privado de salde sdo também as que mais destacam avancos. Para esse
grupo, os ganhos no desenvolvimento do filho sdo associados aos beneficios da terapia, e a
estimulos e intervencdes realizadas pelas proprias maes para estimular o desenvolvimento da
crianca. Ja dentre os participantes com menor nivel socioecondmico e usuarios do servico
publico, o desenvolvimento é associado a entrada da crianca na creche. Apesar da discrepancia
social entre os participantes, as falas indicam avancos no desenvolvimento, especialmente na
comunicacdo e socializacdo, e abordam também uma série de desafios, especialmente no
campo emocional e cognitivo. O desenvolvimento fisico, por sua vez, foi o campo que
apresentou menos comprometimentos.

A partir dos resultados e da literatura, identificamos que as diversas areas do
desenvolvimento da crianca estdo interligadas, afetando uma a outra. A atual versdo do DSM-
5 indica que ha uma relacdo entre os comprometimentos sociais e 0s emocionais, assim como
entre eles e a linguagem. Diante das limitagdes do transtorno, Fernandes (2009, p. 110) afirma
que “quando a fala comunicativa se desenvolve ¢ atonal, arritmica, sem inflexdo e incapaz de
comunicar apropriadamente as emogdes”. Desse modo, a crianga por ja ndo conseguir falar,
socializar e desenvolver habilidades cognitivas, também ndo consegue expressar suas emogoes,
limitacdo esta que pode gerar quadros de estresse e agitacdo, que por vezes se convertem em
estereotipias.

Apesar dos autistas serem vistos, por vezes, como pessoas desprovidas de empatia,
Lemos e colaboradoras (2016) afirmam que essas criangas ndo sdo totalmente indiferentes as
pessoas, que tomam iniciativa de interacdo e que podem ser responsivas. Entretanto, ao
descrever os comportamentos e caracteristicas dos filhos, muitos pais fazem interpretacGes

errdbneas sobre sua intencionalidade, como é o caso dos comportamentos agressivos
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mencionados, que surgem tanto como uma caracteristica propria da crianca, quanto como uma
caracteristica do desenvolvimento, ou ainda, como resultado do TEA.

Para Schmidt (2008), a definicdo de comportamentos que podem ser considerados
agressivos em pessoas autistas tem se mostrado probleméatica. Com base nas defini¢des de
Bandura (1973), Schmidt (2008) pontua dois tipos de agressdo: a hostil e a instrumental. A
agressdo hostil tem como objetivo causar sofrimento a alguém, enquanto a instrumental visa a
obtencdo se recompensas extrinsecas. Além dessas, 0 autor menciona a agressdo por
observacdo, ou seja, que ocorre quando padrdes de comportamentos sdo aprendidos através da
observacao de modelos.

Com base nas consideracdes de Schmidt (2008), identificamos que a definicdo de
“comportamento agressivo” pode variar a depender da intencdo do sujeito que apresenta o
comportamento, assim como da interpretacdo dos pais que o observam. Quanto a intencdo do
sujeito autista, 0s comportamentos agressivos relatados pelos participantes de nosso estudo
podem estar vinculados a dificuldades de comunicacgéo da crianca, a excessiva sensibilidade ao
ambiente, e até mesmo a desconfortos fisicos. Esses comportamentos podem emergir, ainda,
através dos estilos interativos entre pais e filhos, e de préaticas familiares coercitivas, que
funcionam como modelos para o comportamento da crianca. Logo, percebe-se que uma série
de fatores podem influenciar o comportamento emocional da crianca, e que ndo so essa area do
comportamento, como também as demais areas, podem ser interpretadas pelos pais por vias
diversas.

A terceira classe tematica, “descricdo das caracteristicas do desenvolvimento da
crianga”, tratou sobre como os pais percebem o desenvolvimento de seus filhos em seus
diversos campos: linguagem, socializa¢do, cognicao, fisico e emocional. Tal percepcao tem um
impacto significativo na formulacdo das concep¢fes parentais, uma vez que modulam ideias
sobre possibilidades e limitagdes da crianga, e influenciam a atribuigdo de significados acerca
das caracteristicas do desenvolvimento, do proprio autismo e da personalidade do filho. Essa
atribuicéo € decisiva na tomada de decisdes, tanto no campo da intera¢do, quanto na adesao a
tratamentos.

Com base nas falas dos participantes, identificou-se tanto avangos, quanto atrasos em
cada uma das categorias abordadas. Faz-se importante mencionar o impacto que o grau de
autismo causa sobre as manifestagdes sintomatoldgicas da crianca e sobre seu
desenvolvimento, pois quanto mais alto o grau do transtorno, mais a crianca apresentara

comprometimentos nas diversas areas. Soma-se a essa variabilidade, os tipos de tratamento que
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a crianca vem recebendo, e ha quanto tempo esses tratamentos vém ocorrendo, assim como
quais 0s contextos em que essa crianca esta inserida.

Como foram observados, os relatos parentais indicam que 0S avangos no
desenvolvimento das criangas sd0 morosos, entretanto, ocorrem a partir da entrada da crianga
nas terapias, do uso de medicacao, e da sua insercdo no meio escolar. Nesse sentido, familias
com melhores condigdes socioecondmicas inserem seus filhos em diversas terapias, e até
mesmo realizaram cursos de formag¢do em métodos de intervencdo para atuar em casa com a
crianga, como 0 curso ABA e o curso PECS. Por sua vez, filhos de pais com condicGes
socioecondmicas mais baixas tem acesso apenas a uma oficina terapéutica no servico publico,
e a medicamentos, todavia, o recurso ‘creche’ é relatado como grande promotor de ganhos para
0 desenvolvimento das criangas.

Com base nos resultados da categoria e nas consideragdes de Lampréia (2005),
ressaltamos a importancia de que a crianca tenha acesso 0 mais cedo possivel a programas de
intervencdo precoce que fornecam atendimento individualizado, de modo a criar condigdes de
desenvolvimento adequadas as peculiaridades encontradas no autismo. Para tanto, 0s
programas de intervencdo precoce devem focar no aumento das habilidades comunicativas e
sociais para auxiliar a crianca a iniciar interacdes e a utilizar meios ndo simbolicos para
comunicar suas intencGes. A autora supracitada afirma que, para que 0s avancos no
desenvolvimento sejam efetivos, € importante que as estratégias clinicas ocorram em rotinas
naturais (em casa, na escola e em ambientes comunitarios), logo, faz-se necessario a promocao
do conhecimento da familia e de pares que lidam com a crianca acerca das necessidades
especificas do autismo.

A quarta classe temaética, inserida no eixo “concepgdes”, ¢ nomeada “expectativas
parentais sobre o filho com TEA”. As expectativas parentais podem ser definidas como um
conjunto de valores e crengas, modelos culturais compartilhados que orientam interpretacdes,
experiéncias e objetivos a serem alcancados ao longo do tempo, seja sobre valores morais, seja
sobre conhecimentos que o filho poderd desenvolver (Harkness & Super, 1994; Seidl-de-
Moura et al., 2008). Devido ao carater cronico do autismo e aos comprometimentos do TEA, é
comum que as expectativas parentais em relacdo ao futuro sejam afetadas.

Na presente pesquisa, as expectativas parentais mais almejadas para os filhos sdo: o
desenvolvimento da fala, independéncia, melhora na socializacdo e na interacdo, e evolucao
nos estudos. Desse modo, percebemos uma correlacéo entre as expectativas mencionadas, uma
vez que o desenvolvimento da fala e da socializagdo caminha lado a lado, e, a partir desses

dois, é possivel promover maior independéncia da crian¢a, assim como melhora nos estudos
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(tanto na aprendizagem quanto no relacionamento com as pessoas da escola). Vale ressaltar
que as areas onde 0s pais concentram suas expectativas, na maioria dos casos, sao areas que,
no momento da entrevista, apresentavam comprometimentos, apesar de, também, atravessadas
por avancgos.

Os resultados encontrados na classe tematica “expectativas parentais” sdo condizentes
com resultados encontrados em outros estudos que contemplaram as expectativas (Carvalho et
al., 2011; Lemos et al., 2016; Semensato & Bosa, 2017). Em relagdo as expectativas parentais
positivas sobre o filho, os participantes do estudo de Carvalho et al. (2011) revelam o desejo
de bom desenvolvimento e de melhora nos comportamentos do filho. Os participantes do
estudo de Lemos e colaboradores (2016), por sua vez, almejam o desenvolvimento na
socializagédo e a aquisicdo de comportamentos por meio da imitacdo de outras criancas da
escola, assim como nutrem expectativas voltadas para aprendizagens académicas e
independéncia, e desejam que a crianga possa vivenciar experiéncias de individuos da mesma
faixa etaria. J& no estudo de Semensato & Bosa (2017), os pais relatam expectativas
relacionadas a independéncia, desenvolvimento da linguagem, aprendizado de rotinas e
inclus&o social.

As expectativas negativas sobre o futuro dos filhos, identificadas no presente estudo,
também convergem com resultados de estudos brasileiros (Carvalho et al., 2011; Semensato &
Bosa, 2014). No estudo de Carvalho e colaboradores (2011) as expectativas negativas se
atrelam as dificuldades de insercéo social, uma vez que os pais demonstram desesperanca de
que o filho trabalhe, se sustente e tenha autonomia financeira. Esses dados corroboram com o0s
resultados de Semensato & Bosa (2014), onde os pais também relatam preocupacfes com a
autonomia do filho no futuro, apesar disso, a maioria tratou suas expectativas com motivagao
de que acontecam, e ndo com desesperanga, como 0s participantes do estudo de Carvalho e
colaboradores (2011). Essa discrepancia entre os resultados pode se dar, entre outros fatores, a
diferenca de tempo entre os estudos, pois no ano de 2011, os conhecimentos sobre o autismo e
0 acesso a tratamentos eram, certamente, mais limitados do que atualmente, fato que corrobora
com a formulacdo de expectativas positivas ou negativas sobre o futuro.

As limitacOes decorrentes do TEA fazem com que a crianga apresente
comprometimentos em trés areas centrais do desenvolvimento (comunicagdo, comportamento
e linguagem), assim como, promove uma dependéncia constante dos pais, inclusive, para
realizar atividades basicas (como se alimentar sozinho e se vestir), a depender do grau de
comprometimento. Devido a variabilidade no desenvolvimento do filho, e as incertezas quanto

aos avancos, € natural que os pais se preocupem com o futuro de seus filhos.
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Silva e Ribeiro (2012) afirmam que muitos pais apresentam preocupacdo em relacdo ao
futuro dos filhos autistas, por medo de que eles sejam expostos ao preconceito e a exclusdo
social, e que ndo consigam ser independentes no campo emocional e financeiro. Essa
preocupacao se agrava, ainda mais, frente a pensamentos sobre como seré a vida do filho ap6s
a morte dos pais. Nesse sentido, nutrir a expectativa de autonomia para o filho e a concepcao
de que esta pode ser possivel, pode ser um fator atenuador da angustia parental diante das
incertezas sobre o futuro. A preocupacgédo e 0 medo do preconceito e da exclusdo social em
nosso estudo refletiram na formulagdo da subcategoria ‘expectativa de inclusao social’.

Com base na andlise das entrevistas, destaca-se o papel da inclusdo escolar sobre a
formulacdo de expectativas parentais, pois a partir do momento em que os pais identificam
avancos no desenvolvimento do filho (como melhor socializagdo, aprendizado de novas
palavras), eles tendem a alimentar suas expectativas de maneira mais positiva. Resultados
semelhantes foram identificados nos estudos de Carvalho e colaboradores (2011) e Lemos e
colaboradores (2016), ambos indicam que inclusdo escolar da crianca autista, mesmo com
dificuldades, favoreceu transformacOes nas expectativas e concepgdes parentais sobre o
desenvolvimento do filho.

Os relatos dos participantes de nosso estudo se referem também a influéncia das
informacdes recebidas de profissionais sobre a formulagdo das expectativas parentais. A fala a
seguir, ilustra que foi a partir de informagdes passadas pelo médico, que a mae passou a
alimentar a expectativa de que o filho estude: “o médico falou que ¢ um grau leve, entdo ainda
tem chance, né, dele melhorar bastante, futuramente estudar, né, ele t4 estudando ainda, ne, e
futuramente trabalhar” (Mae20). No estudo de Lemos e colaboradores (2016), as falas dos
participantes indicaram que o bom acolhimento das professoras a seus filhos autistas trouxe
ganhos a vivéncia da incluséo.

Como observado ao longo da quarta classe temética, a formulacdo das expectativas
parentais é um processo complexo, atravessado por uma série de fatores, dentre os quais cita-
se: 0 momento historico; as variagfes educacionais; e a maneira como 0s pais compreendem
seu papel na educacdo, organizacdo e promoc¢do do cuidado dos filhos. As expectativas
parentais, e os valores com relagéo ao tratamento dos filhos, se modificam de acordo com a
fase do desenvolvimento da crianca e do contexto familiar em que esté inserida (Seidl-de-
Moura et al., 2008). No caso do autismo, as expectativas parentais, também sofrem influéncia
das concepcgoes, representacdes, sintomas do transtorno, assim como das caracteristicas da

crianga.
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A quinta classe tematica inserida no eixo “concepgoes” abordou as “estratégias de acao
para alcangar as expectativas”. As estratégias de agdo mais citadas pelos pais foram: ajudar o
filho, estudar para entender sobre o TEA, terapias, educacéo, estimulagdo, medicacéo, e ter
paciéncia com a crianga. Alguns participantes relataram ainda que ndo sabem ou que nunca
pensaram sobre isso.

Na classe tematica anterior a essa, como foi pontuado, as principais expectativas
nutridas pelos pais para seus filhos foram: o desenvolvimento da fala, independéncia, melhora
na socializacdo e interacdo, e evolugdo nos estudos. Nesta classe temética, em resposta a
questdo anterior, as estratégias de acdo citadas pelos pais se configuram em trés direcdes:
estilos de praticas parentais, tipo de tratamento direcionado a crianca e educacao.

As préticas parentais mencionadas pelos participantes dizem respeito ao tipo de ajuda,
suporte, estimulos e orientacdes que os pais oferecem aos seus filhos. Além desses, a expansao
do conhecimento parental sobre o TEA também foi citada como estratégia para compreender
0 transtorno e embasar decisbes e praticas direcionadas a crianca. Os tipos de tratamento
acessados pelos filhos dos participantes contemplam: terapias com profissionais
especializados, uso de medicamentos, uso de métodos de intervencdo e tipos de estimulos
direcionados as criangas. Quanto a educacdo como estratégia, os pais mencionaram tanto a
educacdo ofertada em casa, quanto o papel da educacdo escolar sobre o alcance das
expectativas.

Minetto e Lohr (2016) também evidenciam a relacdo entre concepgdes parentais e
praticas de cuidado, ao identificar que maes de criancas com deficiéncia intelectual sem
fenotipo, a exemplo do autismo, se dedicam mais aos cuidados primarios (alimentacdo e
higiene) e a questdes comportamentais, afim de valorizar a apresentacéo da crianca. Por sua
vez, mées de criangas com Sindrome de Down valorizam mais a estimulagdo de certas areas
do desenvolvimento. Para as autoras, essa diferenciacdo nas estratégias de acdo de pais dos
dois grupos ocorre, entre outros fatores, em funcdo da presenca ou auséncia do fenotitpo e da
auséncia de rede de apoio instrutiva. Esses dois fatores, para as autoras, refletem na
responsividade e no conhecimento da familia para a estimulagcdo precoce e apropriada do
desenvolvimento.

Para Constantinidis e colaboradores (2018), as familias tomam decisfes acerca de
estratégias de cuidado e adesdo a tratamentos a partir de suas concepgdes sobre o
desenvolvimento do filho, que sofrem forte influéncia do diagnostico e das informac6es
recebidas dos profissionais durante esse processo. Destaca-se a idade do filho enquanto um
fator que colabora com a construgdo das concepgdes parentais, visto que as fases do
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desenvolvimento modificam as expectativas e valores com relacdo ao tratamento do filho
(Lemos et al., 2016).

A educacdo também é uma estratégia de acdo que sofre influéncia das concepc¢des
parentais. Por meio da educacéo escolar, os pais acreditam que podem atingir as expectativas
de desenvolvimento da linguagem e da socializacdo do filho, além da promocdo da
independéncia, pois vinculam a formacédo escolar a aquisicdo de um emprego. Carvalho e
colaboradores (2011) e Lemos e colaboradores (2016), ao abordarem a relacdo entre
concepcOes parentais e inclusdo escolar, identificam que pais que entendem a participacéo da
familia junto a escola como fundamental, tendem a colaborar para que a inclusdo escolar do
filho se efetive.

A partir de nossos dados, identificamos que as estratégias de acdo parental condizem
com as expectativas almejadas, com excegdo dos participantes que citaram ndo saber quais
estratégias utilizar. A consciéncia acerca das estratégias de acdo a serem direcionadas a crianca
¢ muito importante, mas podem ser ampliadas ou limitadas a depender do nivel
socioecondmico da familia e do tipo de informagdes que recebe. Familias de baixo nivel
socioecondémico vivenciam limitacbes que se estendem desde o conhecimento acerca de
tratamentos que o filho precisa, até 0 acesso que conseguem a esses tratamentos. No Brasil,
uma série de politicas publicas garante o direito de acesso a salde e a educacdo para pessoas
autistas, entretanto, na pratica, uma serie de impasses se interpde e comprometem 0 gozo pleno
dos direitos por esse publico, a exemplo da dificuldade de acesso aos servicos de salde e da
precariedade dos tratamentos ofertados nesses espacos.

Na maioria dos casos deste estudo, o tratamento da crianca de baixo nivel
socioecondmico se resume ao uso de medicacdo e a participacdo em uma oficina terapéutica
com outras criangas, que ocorre uma vez por semana no CAPS Infantil, recurso este que é visto
como ineficiente por muitos participantes. Sobre o uso da medicacéo, cabe destacar que ha uma
parcela significativa de criangas medicalizadas no servigo publico de saude, pois dentre os vinte
participantes desse servico que responderam a pesquisa, quinze criancas fazem o uso diario de
uma ou mais medicagdes. Desse modo, pontuamos a possivel a relagdo entre o alto uso de
medicacdo e a auséncia de outras possibilidades terapéuticas.

Além das limitagdes no acesso a terapias, as familias com menor nivel socioecondémico
vivenciam dificuldades no acesso a informacéo e a orientacdes profissionais sobre 0 que € 0
autismo, como age uma criangca com TEA, qual o progndstico do transtorno, e sobre como 0s

pais podem auxiliar e lidar com a crianga. Sem conhecimento sobre o TEA, ¢ dificil pensar
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outras formas de ajudar o filho, que ndo sejam por meio dos profissionais dos servicos de saude
ou da escola.

Com base nas estratégias de acao relatadas, identifica-se que o alcance das expectativas
parentais exige: um empenho ndo sé da familia, mas da sociedade como um todo; da promocéo
e efetivacdo das politicas publicas que amparam os autistas no Brasil; do acesso a servigos de
saude qualificados e tratamentos especializados; do acompanhamento por profissionais
competentes; do conhecimento dos pais sobre a estimulacdo e desenvolvimento da crianga; e
das instituicbes escolares, para que promovam a inclusdo escolar e contribuam com o
desenvolvimento da crianca, respeitando suas especificidades.

A sexta classe tematica, inserida no eixo “concep¢des”, € nomeada “papel dos pais na
educacido e desenvolvimento dos filhos”. Dentre os relatos, as respostas que mais se destacaram
para delimitar o papel parental foram: ensino/educacéo, apoiar/dar assisténcia, estimular o
desenvolvimento, dar amor e carinho, aceitar o filho; e entender o que € autismo. Os pais
relatam ainda que o papel parental é primordial para a educacdo e o desenvolvimento de seus
filhos.

Na presente classe, identificamos que o diagnostico do filho exerce influéncia sobre a
percepcao do papel parental, pois todos os pontos citados se remetem a ganhos e avangos no
desenvolvimento da crianca, e a necessidade do estimulo, apoio, cuidado e aceitacdo dos pais.
Identificamos, também, que a maneira como os pais percebem seu papel parental sofre
influéncia do contexto em que estdo inseridos, pois o discurso de participantes de maior nivel
socioeconémico associa o papel parental ao direcionamento de estimulos para promover o
desenvolvimento da criangca, enquanto o discurso de participantes de menor nivel
socioecondmico, predominantemente, associa o papel parental a promocéo da educacao.

Apesar das discrepancias na percepcdo do papel parental, identificamos que ha um
consenso entre os participantes dos diversos contextos acerca da percepgdo do seu papel como
fundamental para educacdo e desenvolvimento dos filhos, e também sobre a necessidade
assisténcia a crianga enquanto um dos principais marcos do papel parental. Percebemos, ainda,
que as consideracGes dos pais acerca do papel parental sdo semelhantes as consideracoes
presentes na classe tematica “estratégias parentais para alcangar as expectativas”, o que indica
que as concepcdes sobre o papel parental e sobre o desenvolvimento da crianca estdo
fortemente relacionadas com as expectativas parentais e com as estratégias de acdo utilizadas
pelos pais para alcanga-las.

A sétima classe tematica, inserida no eixo “concepg¢des”, aborda as ‘“principais

atividades realizadas com os filhos”. As atividades mais relatadas pelos pais sobre a rotina com
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crianca foram: assistir TV, fazer a tarefa da escola, brincar com o filho e realizar atividades de
estimulacdo. Nos relatos parentais € possivel identificar a relacdo entre a rotina e as praticas
parentais com: o contexto, o nivel socioecondmico, o grau de escolaridade e o tipo de
atendimento que os filhos recebem.

Pais com maior nivel socioecondmico, e com mais acesso a terapias e a informacdes
qualificadas, tendem a ter mais recursos para promover o desenvolvimento da crianga, que vao
desde o acesso a diversas terapias, até atividades diversas de estimulagdo em casa. J& 0s pais
com menores condigdes socioecondmicas, e que frequentam o servi¢o publico de salde,
tendem a ter pouco acesso a terapias e a informac6es mais diretivas, de modo que, em casa,
centram-se em cuidados diarios com a criangca como alimentacéo e higiene. Essa diferenciacao
nas praticas parentais e na rotina ocorre devido ao conteudo das concepgdes parentais, que
norteiam as praticas direcionadas aos filhos, e ao tipo de acesso a tratamentos.

Nossos dados acerca das praticas parentais convergem com estudos que indicam gue as
concepcOes e praticas educativas direcionadas aos filhos séo influenciadas por uma série de
caracteristicas e fatores parentais, além das caracteristicas da crianca. Dentre esses fatores
podemos citar: sexo, expectativa acerca da maternidade e paternidade, crencas partilhadas
socialmente sobre o desenvolvimento, assim como crencas passadas de pais para filhos sobre
a parentalidade (Bornstein et al., 2010; Harkness & Super, 2006). Além desses, outros fatores
se relacionam com as concepcdes, sdo esses: nivel socioecondmico da familia, a idade dos pais,
0 grau de escolaridade, 0 acesso a servigos de salde, a religiosidade, a qualidade conjugal, e 0
numero de filhos (Seidl-de-Moura et al., 2004; Suizzo, 2002).

No estudo de Keller (1998), o autor identificou que o nivel educacional e a ocupacgéo
profissional dos pais influenciam nas préaticas de cuidado, ha compreensédo do diagndstico, e na
formulacdo de metas e estratégias de socializagdo planejadas para os filhos. Ja a investigacédo
de Favero-Nunes e Santos (2010) indica que a falta de informag&o e a incompreensédo dos pais
sobre o TEA coloca a familia em posi¢ao de “nao saber” sobre a condi¢do da crianca e geram
sentimentos multiplos nos familiares, o que pode corroborar para as praticas de cuidado e
demais relagGes estabelecidas entre pais e filhos. Desse modo, com base nos nossos resultados
e na literatura abordada, compreendemos que conhecer as praticas parentais permite refletir
acerca de como os pais agem para promover o desenvolvimento do filho.

A oitava, e ultima classe tematica, inserida no eixo “concepg¢des’ abordou as “fontes de
informacao sobre o TEA”. A fonte que mais teve destaque na fala dos participantes foi a

internet, seguida por informacGes advindas de profissionais e de outras maes. Os entrevistados
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também mencionaram que se informam a partir de palestras/eventos sobre TEA e livros/artigos.
Os pais, por sua vez, relataram que a esposa € sua principal fonte de informac6es sobre o TEA.

Chama a atencdo em nossos dados, o fato da internet ser mais buscada do que os
profissionais da saude. Esse uso advém das novas configuracOes trazidas nas ultimas décadas
com o0 advento e popularizacdo da tecnologia, pois como mostra o estudo de Pehora e
colaboradores (2015), atualmente um alto indice de pais utilizam a internet para buscar
informacdes sobre cuidados com a salde de seus filhos. Os autores destacam que, em suas
buscas online, os pais preferem utilizar sites com maior impacto e acessos, a fim de garantir a
seguranca das informacdes acessadas. Atualmente, grande parte da populacdo brasileira tem
acesso a smartphones e faz uso diario de seus recursos, de modo que se tornou mais facil
consultar a internet, a qualquer hora e em qualquer lugar, do que se direcionar a uma consulta
com um profissional qualificado para obter esclarecimentos.

Para Madge e O'Connort (2005) o ciberespaco e 0 espaco geografico coexistem
simultaneamente, combinando o real, o virtual e a realidade, sendo assim, o ciberespaco dispde
de maneiras de ajudar as novas maes a se ajustarem ao seu novo modo de vida. Nesse sentido,
as autoras afirmam que as mées experimentam na internet diferentes versées da maternidade,
0 que resulta na producédo de novos 'eus’, ou seja, novas formas de identificacdo e definicdo de
si mesmas e de seu papel parental. Para Tabaquim e colaboradores (2015), por sua vez, afirmam
que as fontes de informacdo constituem experiéncias vicarias, fornecidas por modelos sociais,
uma vez que o0 acesso a informacdes e o didlogo com pessoas parecidas consigo mesmo,
alcancando sucesso através de seus esfor¢cos, aumenta a concepc¢ao dos cuidadores de que esses
também possuem as capacidades e habilidades suficientes para desenvolver atividades bem-
sucedidas.

O uso da internet tem seu lado positivo e negativo, e as informagdes advindas dele
podem causar impacto nas concepgdes e nas praticas parentais, 0 que repercute diretamente no
desenvolvimento da crianga. Nesse sentido, identificamos que os participantes que utilizam
apenas o servico publico de saude tem um déficit de acesso a informacdo dos profissionais,
pois devido a alta demanda de atendimento nesses locais, as consultas tendem a ser rapidas, e
as oficinas terapéuticas, por serem realizadas com muitas criangas, ndo deixam espaco para 0
esclarecimento dos pais acerca do transtorno e do desenvolvimento de seus filhos. Além disso,
participantes usuarios do servico publico, por vezes, ndo tém condicGes financeiras para pagar
uma consulta privada, a fim de obter orientacfes sobre o autismo. Nesse contexto, a internet

surge enquanto o melhor recurso para obter informac6es sobre o autismo, abrangendo tanto
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informacdes online transmitidas por profissionais, quanto a troca de informagdes com outras
maes e pais de criancas na mesma condicao.

O problema do uso da internet enquanto fonte de informacéo se localiza em alguns
aspectos que com ele se relacionam, como é o caso da inseguranca das informac@es disponiveis
gue impactam nas concepcOes e praticas parentais. Sobre esse dado, Pehora e colaboradores
(2015) destacam a importancia de que os pais sejam orientados por profissionais sobre como
utilizar a internet com responsabilidade na busca por informacdes para auxiliar o
desenvolvimento de seus filhos. Outro problema que emerge no uso na internet como fonte de
informacao sobre o TEA, diz respeito a comparacao entre o filho e outras criancas. Sabe-se que
0 autismo apresenta diferentes manifestacdes sintomatoldgicas, e nem sempre a comparacao
entre criancas reverbera de forma positiva para a familia, pois as criancas tém niveis diferentes
de comprometimento, ambientes diferentes, desenvolvimentos diferentes, logo, comparar o
filho com outra crianca pode consistir em um aspecto prejudicial ao bem-estar parental. Além
da inseguranca das informacbes, e da comparacdo entre as criancas, destaca-se, ainda, a
dificuldade em entender as defini¢des cientificas do transtorno encontradas nos sites,
especialmente em participantes com baixa escolaridade. O desconhecimento e a falta de
compreensdo sobre o autismo podem levar 0s pais a nutrir compreensdes equivocadas, assim
como alimentar expectativas inalcancaveis, como é o caso da concep¢do de que 0 autismo tem
cura.

Em relagéo aos relatos tecidas pelos pais, estes indicam que as esposas sao sua principal
fonte de informacao. A esse respeito, considera-se que a mae € a principal cuidadora da crianca,
e por esse motivo, é quem mais lida com o filho diariamente, e também quem mais o
acompanha nas consultas e terapias. Essa necessidade de saber sobre o filho impulsiona as
mées a buscar formas de agir e tratar a crianga. Ja 0s pais, enquanto coadjuvantes nesse papel,
devido as demandas de trabalho, parecem se acomodar a ndo buscar se informar sobre o
autismo, considerando ent&o a esposa como a fonte primordial de informagdes sobre o TEA e
sobre o comportamento diério do filho.

A falta de conhecimento dos pais sobre 0 autismo gera impactos negativos na relacdo
com a crianga, pois por ndo entender o funcionamento do transtorno, muitos pais confundem
alguns sintomas com birras, e desse modo, podem agir de maneira inadequada na tentativa de
corrigir o filho, como se pode observar na fala a seguir: “as vezes eu quero botar regra, as vezes
eu fui obrigado a dar uma tapinha nele [...] minha esposa falou que se eu continuasse fazendo
isso com nosso filho, ela deixaria eu” (Pail7). Essa fala ilustra bem o impacto do

desconhecimento do pai sobre a agressao direcionada ao filho, que possivelmente s6 ndo se
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estendeu, por que houve uma intervencao da esposa, que certamente possui mais conhecimento
sobre o TEA do que o pai da crianga, e deve utilizar de outras estratégias de acdo para lidar
com as dificuldades do filho. Nesse sentido, e com base em nossos dados, consideramos a
importancia das fontes de informacéao para as concepgdes e praticas parentais.

Apos apresentar o eixo tematico “concepgdes”, os resultados do presente estudo
avangam para a apresentacdo do segundo eixo temadtico, nomeado “realizagao e impacto do
diagnostico de TEA nas concepgdes parentais”. Esse eixo € composto por trés classes
tematicas, que se dedicam a investigar: como ocorreu o diagnostico de autismo dos filhos dos
participantes, quais informacdes foram recebidas durante esse processo, quais 0S
encaminhamos foram direcionados pelos profissionais da saude, e quais as concepcdes dos pais
sobre a etiologia do autismo em seus filhos.

A primeira classe tematica do eixo “diagnéstico” ¢ nomeada “primeiros sinais do TEA”,
e apresentou relatos acerca dos primeiros sinais do transtorno observados pelos participantes
em seus filhos. A caracteristica que mais chamou atencdo dos pais, inicialmente, foi a ndo
realizacdo de acOes esperadas, seguida pela regresséo das habilidades previamente adquiridas,
auséncia ou atraso na linguagem, fixacdo em objetos, isolamento, estereotipias, sensibilidade
auditiva e seletividade/restricao alimentar.

A variabilidade dos primeiros sinais do TEA observados, mencionada ao longo dos
relatos parentais, possivelmente, esta vinculada ao nivel de TEA que a criancga apresenta, logo,
algumas criangas apresentam alteragcdes no desenvolvimento de maneira mais sutil do que
outras. Acerca dessa variabilidade, também consideramos o proprio conceito de espectro, a fim
de entender como ocorrem essas manifestacoes, pois como afirma Bosa (2006), a maioria das
criangas autistas ndo apresenta déficits em todas as areas do desenvolvimento, e alguns
comportamentos s6 se manifestam em situacGes especificas ou breves periodos de tempo. Tal
consideracdo da autora vai a mesma direcdo de relatos presentes em nosso estudo, onde alguns
pais indicam que os filhos ndo apresentam algumas habilidades durante momentos pontuais,
mas que conseguiram desenvolver depois.

Tal constatacdo, em consonancia com Bosa (2006), emerge a partir da identificacdo de
que algumas caracteristicas mencionadas sobre os primeiros sinais de TEA, ndo surgem no
eixo sobre a descri¢cdo do comportamento do filho. A partir desse dado, percebe-se que houve
uma mudanca dessas caracteristicas ao longo do tempo, ou seja, caracteristicas identificadas
nos primeiros momentos de identificacdo do transtorno podem ter sido atenuadas, como é o

caso de andar na ponta do pé e da auséncia de linguagem. Por sua vez, outras caracteristicas
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ndo identificadas nos primeiros sinais de TEA podem emergir a posteriori, como é 0 caso das
estereotipias e da fixacdo em objetos.

De acordo com Jendreick (2014), uma crianga com autismo, mesmo inserida dentro de
uma mesma categoria/grau do transtorno, pode ter sintomas diferentes de outras, e mesmo com
sintomas semelhantes, esses podem se manifestar de maneira mais ou menos severa. Além
disso, enquanto algumas criancas apresentam mais prejuizos na area da linguagem, outras
apresentam mais prejuizos na area da socializagdo. Ainda, identifica-se que apenas algumas
criancas apresentam estereotipias, sensibilidade auditiva ou seletividade alimentar, ja outras,
apresentam a combinacdo de uma série de comprometimentos.

A partir dos relatos parentais, identificamos que os participantes com menores
condicdes socioecondmicas apresentaram tendéncia a ndo considerar as alteragcdes percebidas
no comportamento e desenvolvimento do filho enquanto possiveis sinais de TEA. Esses
participantes, por vezes, acreditaram que 0s sinais se tratavam de caracteristicas da
personalidade ou do desenvolvimento proprio da crianca, ou ainda, alguns pais acreditavam
que o filho poderia ter um outro tipo de comprometimento que ndo o autismo, como € o caso
da hiperatividade, que por vezes se confunde com o TEA.

Como sera observado na categoria mais a frente, nomeada “como ocorreu o
diagnostico”, muitos pais com baixo nivel socioecondmico s6 tomaram a iniciativa de buscar
ajuda de um profissional da salde, para investigar o comportamento de seus filhos, a partir da
indicacdo de outras pessoas. Ja em participantes com maior nivel socioecondémico, os relatos
indicam que logo que perceberam as alteracbes no comportamento e atrasos no
desenvolvimento, os pais, de imediato, buscaram a avaliacdo de um profissional.

Com base nos relatos apresentados e nas reflexdes tecidas, consideramos, em
consonancia com Lampreéia (2005), a importancia da familia para a identificacdo precoce do
TEA, pois é através da iniciativa dos pais que a crianga é encaminhada para uma avaliag&o.
Desse modo, destacamos a importancia de se identificar o quanto antes os sinais de TEA e
buscar auxilio profissional para promover o diagnostico precoce e o inicio do tratamento da
crianca 0 mais cedo possivel, o que pode gerar ganhos significativos para seu desenvolvimento,
e para a orientacdo dos pais sobre como lidar com a crianca.

A segunda classe tematica do eixo “diagnostico” tratou sobre como ocorreu a
“realizacdo do diagndstico de TEA™. Tal classe foi dividida em trés categorias tematicas, que
abordam, respectivamente, “como ocorreu o diagndstico”, quais “as informagdes recebidas

durante o diagnostico” e qual “a reagdo dos pais frente ao diagnostico”.



136

A primeira categoria do eixo “realiza¢ao do diagnostico”, abordou sobre “como ocorreu
o diagnoéstico”. Alguns participantes afirmaram que procuraram profissionais de saude por
conta prdpria, enquanto outros afirmaram ter recebido encaminhamento do posto de salde para
servicos publicos especializados em salde mental (Centro de Atencdo Psicossocial Infantil -
CAPSi ou Centro Especializado e Atendimento e Desenvolvimento Global) para investigacao
e avaliacdo especializada do quadro da crianca. Alguns participantes relatam que buscaram o
posto de salde, inicialmente, para tratar de outros problemas sociais e de saude, ja outros
participantes, procuraram 0 posto com o objetivo de identificar o que se passava com seus
filhos.

Os resultados indicam que pais com maior nivel econémico e de escolaridade, tiveram
mais iniciativa de procurar profissionais da salde para avaliar seus filhos, logo que perceberam
atrasos ou alteragdes em seu desenvolvimento. Por sua vez, grande parte dos participantes com
menores niveis socioecondémicos e de escolaridade, demoraram mais a procurar avaliacao
especializada para o filho, e muitos s6 o fizeram diante da indicacdo de familiares, profissionais
da escola ou do posto de saude que frequentam.

A partir desses dados, identificamos que o nivel de conhecimento dos pais, sobre o
autismo e sobre o desenvolvimento infantil, tem impacto na percepcdo das alteracGes
percebidas em seus filhos, pois enquanto participantes com menores niveis de escolaridade
tendiam a acreditar que os atrasos no comportamento eram fruto da personalidade da crianca,
participantes com maior nivel de escolaridade perceberam as alteracbes comportamentais
desde cedo como sinais de alerta para um possivel problema no desenvolvimento. Considera-
se ainda, as dificuldades que os participantes com menores condi¢des econdmicas tém de
acessar servicos especializados, diferente de pais com maiores condigdes econémicas, que
puderam, desde cedo, pagar pela investigacdo e tratamento de seus filhos.

Ao avaliar o historico de profissionais consultados, muitos participantes afirmaram que,
por vezes, 0s primeiros profissionais procurados néo identificaram tragos de TEA em seus
filhos, especialmente em casos de autismo leve, ou entéo, ndo fecharam o diagnostico devido
a pouca idade da crianca. Nesse contexto, os profissionais transmitiram informac6es erradas
sobre o desenvolvimento infantil, ou atribuiram as alteracGes & outras condi¢cdes médicas.
Sobre esse dado, Agripino-Ramos e Salomdo (2014) refletem a necessidade de maior
capacitacdo de profissionais brasileiros para tratar pessoas autistas, pois identificaram em seu
estudo que alguns profissionais desconhecem as especificidades do autismo, a exemplo do
periodo de identificacdo do transtorno, do funcionamento cognitivo, e de limitacBes na
sociabilidade.
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Mesmo frente a negacéo dos profissionais de que o filho é autista, alguns participantes
com maior nivel socioeconémico, inconformados, relatam que buscaram outros profissionais
para avaliacdo, inclusive em outras cidades, considerando assim a falta de qualificacdo e a
desinformacao que muitos profissionais da salde e da educacéo ainda apresentam sobre o TEA.
De acordo com Hebert e Koulouglioti (2010), quando os pais ndo tém confianca nas
informacdes dadas pelos profissionais, eles buscam outras explicacBes para as alteracdes dos
filhos, assim como tratamentos alternativos aos sugeridos por esses profissionais.

Nosso achados vdo ao encontro de dados presentes em outros estudos realizados no
contexto brasileiro (Favero-Nunes & Santos, 2010; Ebert et al., 2015; Zanon et al., 2017), que
indicam que a classe econémica e a regido onde a familia se localiza sdo fatores que impactam
o tipo de atendimento a satde que as familias dispde, logo, o diagnostico do TEA acontece de
forma mais répida para pessoas com nivel socioecondmico e educacional mais alto e que
residem nos grandes centros onde ha especialistas na area. Ja em relacdo as familias com
menores condi¢bes econémicas e que residem em cidades pequenas do interior dos Estados, a
literatura indica que estas apresentam maior dificuldade de acesso a servicos de satde, marcada
por uma “peregrinagdo” na busca do diagndstico e tratamento para o filho, permeada por
dificuldades de acesso aos servicos e por profissionais carentes de qualificacdo para identificar
e avaliar os sinais do TEA.

Outro fator que deve ser considerado ao refletir acerca do atraso no diagnostico de
algumas criancas, é a dificuldade de aceitacdo dos pais de que o filho pode ter algum problema.
Devido ao medo de obter respostas sobre isso, muitas familias acabam por ndo procurar ajuda
especializada, confiantes de que em algum momento a crianca pode vir a melhorar, entretanto,
s6 com o passar dos anos e a piora na manifestacdo sintomatoldgica, os pais entdo tendem a
buscar uma avaliacdo especializada.

Também merece destague em nossos resultados sobre o diagnostico de TEA, a
importancia de atores sociais para auxiliar a familia na identificacdo e aceitacdo do autismo no
filho, uma vez que muitos familiares s6 procuraram ajuda diante do incentivo da familia, da
escola e de profissionais da saude da atencgdo basica. Desse modo, considera-se a importancia
de que o conhecimento sobre o autismo seja disseminado nas diversas esferas sociais que
recebem essas pessoas, para que assim, os profissionais possam instruir os pais sobre a
necessidade de buscar ajuda. Considera-se, ainda, a importancia das campanhas de
conscientizacdo sobre o autismo, que atingem diretamente muitas familias brasileiras, através
de sua divulgacdo em meios de comunicacdo diversos, e assim, pode auxiliar os pais a

identificar sinais e sintomas o quanto antes em seus filhos.
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O atraso no diagnostico tem impacto direto no desenvolvimento da crianga, desse modo,
Balestro e colaboradores (2019) e Semensato e Bosa (2014; 2017) endossam a importancia de
que a investigacdo e intervencdo qualificada ocorram o mais cedo possivel e leve em
consideracdo os desafios especificos de cada crianca com TEA e os fatores psicossociais
atuantes em seu contexto, assim como, que envolvam as concepgdes parentais sobre o autismo,
pois quanto mais cedo a crianca for diagnosticada e receber atendimentos especializados,
melhor podera se desenvolver. Considera-se, ainda, o impacto das informagfes transmitidas
pelos profissionais sobre o autismo nas concepc¢des e praticas parentais, como poderemos
observar na categoria abordada a seguir.

A segunda categoria, inserida na classe “realizagdo do diagnostico”, abordou as
“informacdes recebidas no diagndstico”. Ao discorrer acerca dessas informacgdes, os
participantes afirmaram que o médico que fechou o diagndstico do filho: explicou e prestou
orientacdes sobre o autismo, prestou pouca ou nenhuma informacdo sobre o TEA, prestou
informacdes erradas, e/ou prestou mensagem de apoio aos pais. Alguns participantes relataram
ainda que ndo sabem dizer quais informacGes foram transmitidas pelos profissionais, ou que
ndo se lembram das informaces recebidas durante o diagndstico.

Tanto os pais atendidos no servico publico, quanto os pais atendidos no servigo privado,
apresentam queixas em relacdo a profissionais da salde que avaliaram seus filhos, entretanto
héa especificidades nos relatos de cada grupo. Pais cujos filhos foram diagnosticados no servico
publico de saude, em sua maioria, receberam informacdes genéricas, rapidas e
incompreensiveis sobre o TEA, ou ainda, relataram nédo receber nenhuma informacéo acerca
do que se trata o autismo. Esse dado pode ser compreendido a partir de duas perspectivas: da
prépria falta de qualificacdo profissional, marcada pela falta de sensibilidade e compromisso
em esclarecer os pais sobre o diagnostico do filho; e das condi¢des de atendimento médico no
servico de saude, pois devido a alta demanda de criancas para serem atendidas e avaliadas, 0s
médicos acabam realizando consultas rapidas, que comprometem o didlogo, o acolhimento e o
esclarecimento aos pais.

Em participantes com maiores condi¢des socioeconémicas, que buscaram servigos
privados para avaliagdo e diagndstico do filho, também hé& relatos que envolvem a falta de
qualificacdo profissional para identificar o TEA. Entretanto, enquanto no servi¢o publico a
maior queixa foi sobre as informac@es transmitidas de forma abrangentes e incompreensiveis,
assim como sobre a auséncia de informacgdes, no servigo privado a maior queixa foi a
dificuldade dos profissionais de identificar o autismo, de modo que em alguns casos, 0S

médicos informaram aos pais que a crianga ndo apresentava nenhum problema. Dentre esses
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participantes, também houve queixas de que a comunicacgéo do diagndéstico ocorreu de forma
brusca, sem nenhum preparo.

O momento de comunicagdo do diagndstico é descrito por Pinto e colaboradores (2016)
COMO um evento estressor e marcante para alguns pais, com vivéncia de sentimentos ambiguos.
Esses desconfortos se agravam a depender da maneira como o diagndstico é informado aos
pais, pois como afirmam Seregen e Fernandes (2016), os profissionais, muitas vezes,
comunicam o diagnéstico do TEA a familia de forma abrangente, com informacgdes genéricas
e incompletas e énfase nas dificuldades do desenvolvimento infantil.

A falta de qualificacdo profissional para diagnosticar e orientar sobre o TEA, somada
as dificuldades de acesso a servigos de saude, contribui para a incompreensao dos pais sobre o
transtorno, de modo que a familia passa a ocupar um lugar de “ndo saber” sobre a condi¢do da
crianga, nem sobre estratégias de acdo a ser direcionadas ao filho (Favero-Nunes & Santos,
2010; Carvalho et al., 2011; Semensato & Bosa, 2014; Lemos et al., 2016). Esses fatores,
somados ao atraso no diagnostico, colaboram, ainda, para a criacdo falsas expectativas de que
0s sinais e sintomas sdo transitorios e resolviveis (Zanatta et al., 2014).

Os dados de nosso estudo vao na mesma direcdo dos resultados encontrados em outros
estudos realizados no contexto brasileiro. Os pais entrevistados por Ebert e colaboradores
(2015) relataram que os profissionais da atencdo primaria ndo percebiam alteracdes no
comportamento e desenvolvimento de seus filhos, o que dificultou o diagndstico precoce. Ja
no estudo de Pinto e colaboradores (2016), os familiares se queixam da demora na conclusao
do diagnéstico clinico e afirmam terem se sentido pouco esclarecidos em relagdo ao autismo e
seu prognostico.

Além da influéncia das informacdes transmitidas pelos profissionais para os pais,
Carvalho e colaboradores (2011) também consideram o papel da escolaridade e do nivel
econdmico dos pais sobre sua propria compreensdo do que € o autismo, de modo que, em seu
estudo, os autores identificaram que, a maior parte dos pais que demonstram conhecimento
sobre o transtorno, tém formacéo ligada a area médica ou a area pedagdgica, 0 que 0s motiva
a conduzir seus filhos a profissionais especializados na area, ou a persistirem na busca de
informagdes sobre o problema. Nesse sentido, consideramos também as dificuldades que pais
com menores niveis de escolaridade podem apresentar para compreender as informacoes
transmitidas pelos profissionais da area de saude.

Diante dos impasses relatados pelas familias frente as dificuldades com os profissionais
da satde durante o diagnostico de seus filhos, Balestro e colaboradores (2019) e Semensato e
Bosa (2014) enfatizam a importancia da qualificacdo profissional para diagndsticas e intervir



140

no TEA, de modo que a crianga possa receber o diagndstico e atendimentos qualificados o mais
cedo possivel. Os autores relatam, ainda, a importancia de que a comunicacao do diagnostico
seja compreensivel ao entendimento dos pais, € ocorra cComo um processo, € ndo de maneira
pontual, apenas como uma entrevista informativa, condi¢do essa que em nosso estudo, s6 foi
observada em um relato parental.

Consideramos que, para investigar as concepcdes parentais sobre o TEA, é importante
saber quais informaces os pais receberam dos profissionais durante o diagnostico da crianca,
uma vez que essas informacBes se agregam as concepcles antigas, transformando-as e
influenciando a compreensao da familia sobre o transtorno, além de refletir nas interacdes,
praticas e expectativas parentais sobre a crianca (Zanon et al., 2017; Harrington et al., 2006).
Constantinidis e colaboradores (2018) pontuam que as informacodes recebidas dos profissionais
sdo importantes norteadores das acdes maternas, pois com base nesses elementos, as familias
tomam decisGes acerca de estratégias de cuidado e adesdo a tratamentos.

A terceira, e Ultima, categoria inserida em “realizagdo do diagndstico” foi nomeada
“reacdo frente ao diagnostico”. De acordo com Pinto e colaboradores (2016), o diagndstico de
autismo em um filho, pode gerar uma série de reacdes e sentimentos ambiguos e marcantes
para 0s pais, desse modo, ao serem questionados sobre sua reacdo frente ao diagnostico do
filho, os participantes do nosso estudo mencionaram uma pluralidade de sentimentos
relacionados a esse acontecimento. As respostas que mais se destacaram foram: choque,
surpresa, tristeza, dificil aceitacdo, conformismo e alivio. Algumas participantes relataram ter
vivenciado sintomas de psicossomatizacdo diante da noticia do diagnostico do filho, outros,
afirmam que reagiram com tranquilidade frente a confirmacéo desse diagnostico.

Smeha e Cezar (2011) consideram dificil a experiéncia de ser pai e mae de uma crianca
autista, por ser uma situacdo nova e inesperada para a familia. Para Azevedo e Santos (2006),
a presenca de uma deficiéncia em um filho gera ambivaléncia de sentimentos nos pais, como:
amor e 0dio, alegria e sofrimento, euforia e depressao, e aceitacao e rejeicdo. Além disso, Serra
(2010) considera que o nascimento de um filho com deficiéncia é atravessado por reajustes nos
planos e expectativas, de modo que os pais sdo impelidos a lidar com sentimentos dificeis,
vivenciar situages criticas e ajudar suas relagdes em funcdo de um membro da familia.

Como observado nos dados de nossa pesquisa, para algumas familias, a confirmacao do
diagnostico de TEA em seus filhos foi, por vezes, dolorosa, enquanto para outras, foi um
momento vivenciado com mais tranquilidade, e até mesmo com sentimento de alivio diante de
respostas sobre o quadro do filho e direcionamentos sobre o tratamento. A variagcdo nessas
reacOes parece se vincular a alguns fatores relatados pelos participantes, dentre eles podemos
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citar: o fato dos pais ja desconfiarem do autismo no filho, ou ndo; o impacto das informacdes
recebidas sobre o autismo durante o diagnostico e em outros contextos; 0s comprometimentos
que a crianga apresenta; as concepc¢des anteriores dos pais sobre o autismo e sobre o
desenvolvimento infantil; as representagdes sociais sobre 0 autismo; a presencga ou auséncia da
rede de apoio parental; e a resiliéncia parental.

Pais que ja desconfiavam do TEA em seus filhos, mediante a confirmacdo do
diagndstico, tanto apresentaram reacdes de tranquilidade e alivio, quanto de angustia e
nervosismo. A maneira como o diagnostico foi transmitido também promoveu impacto na
reacao dos pais, pois como observado ao longo das entrevistas, médicos que prestaram apoio e
explicacdes aos pais sobre o TEA, promoveram sentimentos de amparo e maior tranquilidade
a familia, enquanto médicos que deram informacbes superficiais com foco nos
comprometimentos do autismo promoveram ainda mais davidas e angustias nos pais.

As proprias caracteristicas da crianca também impactam a reacdo dos pais frente ao
diagnostico, pois a depender do grau de autismo, os pais visualizam expectativas para o futuro
de seus filhos. Outros fatores que influenciam a reacdo dos pais ao diagndstico sdo as
informacdes e concepcBes adquiridas previamente sobre o que é o autismo, informacfes essas
que tanto podem gerar mais tranquilidade, quanto mais preocupacéo sobre o desenvolvimento
dos filhos.

Ao tecer relatos sobre a elaboracdo do diagnostico de autismo do filho, Semensato e
Bosa (2017) destacam a resiliéncia parental como um fator que auxilia 0s pais nesse processo,
e que contribui tanto para o desenvolvimento da crianga, quanto da familia. Para as autoras, o
processo de resiliéncia repercute em senso de amparo ou desamparo parental frente a realidade
de cuidados, e ocorre por meio de: busca e atribuicdo de sentido as vivéncias, criatividade,
perseverancga, capacidade de comunicacdo, organizagcdo para acao, e senso de merecimento.
Sobre o senso de amparo parental frente a condicdo da crianca, as autoras destacam que esse
se vincula: a auto percepc¢éo de sua evolugdo como pais, a percepg¢éo de evolugdo da criancga, a
possibilidade de significar essa vivéncia através da crencga no potencial de desenvolvimento do
filho, e a capacidade de ndo se aprisionar frente as poucas respostas sobre o que € o0 autismo.

Além dos fatores citados anteriormente, a rede de apoio parental também exerce um
papel central na reacdo dos pais ao TEA, essa rede pode ser composta por membros da familia,
profissionais de saude e espacgos sociais frequentados pelos pais. Familias que podem contar
com a rede de apoio, tendem a ter uma aceitacdo mais facil do filho, do que aquelas maes e/ou
pais que vivem sem rede de apoio para lhes dar suporte. Em seus estudos, Meimes e
colaboradores (2015) e Semensato e Bosa (2017) afirmam que o impacto do diagnéstico de
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autismo para os pais foi amenizado devido ao apoio e amparo dos profissionais que
acompanharam a familia, de modo que, a partir disso: os pais modificaram positivamente a
percepcdo de sua evolugdo como pais e da evolugdo do filho, significaram sua vivéncia através
da crenca no potencial de desenvolvimento do filho, e desenvolveram a capacidade de ndo se
aprisionar frente as poucas respostas sobre o que é 0 autismo.

Nesse sentido, podemos retomar o relato uma mée, que sentia medo e angUstia ao pensar
em como o pai reagiria ao diagnostico do filho, mas diante da aceitacdo e apoio do pai, ela se
sentiu amparada e mais confiante para aceitar e enfrentar as dificuldades advindas do
diagnostico. Certamente, esse apoio refletiu em suas concepc6es sobre o autismo, uma vez que,
ao representar uma deficiéncia, abarcamos todas as informaces relacionadas a ela, inclusive o
impacto que tal condigdo causa em nossas vidas. Logo, maes com rede de apoio ativa tendem
a sofrer menor impacto do diagndéstico e podem desenvolver concepcbes mais favoraveis sobre
0 autismo e sobre o desenvolvimento da crianca. Desse modo, com base nos relatos parentais
e na literatura, consideramos que as concepcbes dos pais sobre o autismo influenciam as
reacOes parentais frente ao diagndstico, assim como, que a maneira como o diagnostico ocorre
impacta tanto as concepcdes parentais sobre o0 autismo, quanto a adaptagdo materna.

A terceira, e ultima, categoria inserida no eixo “diagnéstico” tratou das “concepgdes
parentais sobre a etiologia do TEA”. Enquanto a maioria dos pais entrevistados acredita que a
causa do autismo em seus filhos se deve a genética e a perturbacGes na gravidez, outros
participantes afirmaram que ndo sabem a causa do autismo no filho. Os relatos parentais
revelam conflitos entre as concepcdes sobre a possivel etiologia (genética ou ambiental) e a
auséncia de respostas.

A correlacdo entre autismo e fatores genéticos, e autismo e fatores ambientais, foi
identificada por varios modelos estatisticos, de modo que, como afirmam Arberas e Ruggieri
(2013), a base genética para o desenvolvimento do TEA apresenta variaces de 56-95%,
enquanto a contribuicdo ambiental varia de 5 a 14%. Esses autores relatam que estudos
cientificos ja identificaram mais de 100 genes fortemente relacionados ao TEA, entretanto,
pontuam que esses dados ainda nédo séo suficientes para explicar a etiologia do transtorno.

Apesar disso, como pode ser observada nas entrevistas, a maior parte dos participantes
que atribuiu a causa do autismo a genética, considerou a presenca de outros membros da familia
com problemas mentais e de desenvolvimento, as informacdes acessadas, e até mesmo a
consanguinidade entre casais que tém parentesco. Como relatam Harrington e colaboradores
(2006), atribuicdes de sentido sobre a etiologia do TEA tendem a emergir frente & lacuna de

teorias que comprovem a causalidade do autismo, de modo que as informacdes recebidas pelos
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pais sobre o diagnostico sdo interpretadas a partir de suas experiéncias particulares. Sendo
assim, embora algumas dessas percep¢des parentais sobre a etiologia do TEA tenham respaldo
cientifico, algumas concepgdes parentais partem de teorias criadas pelos pais para compreender
a génese do transtorno.

Para além dos fatores genéticos, ao longo das entrevistas, uma série de perturbagdes na
gravidez foi associada a etiologia do autismo. E pertinente a reflex&o sobre o impacto que essas
concepcOes promovem frente a sentimento de culpa materno pelo diagnéstico, uma vez muitas
maes se sentem responsaveis, direta ou indiretamente, pela causa do transtorno. Nesse sentido,
as maes se culpam por atividades que elas poderiam ter evitado (como rotina exaustiva,
alimentacdo inadequada e ndo aceitacdo da gravidez), assim como por fatores relacionados a
elas que ndo poderiam ser evitados, relacionadas a situacdes externas que as afetaram, como é
0 caso de complicacOes de salde, agressdes sofridas e estresse.

Azevedo e Santos (2006) ao investigar mées de filhos com deficiéncias fisicas no Brasil,
identificaram que estas também sofrem com sentimento de culpa pela deficiéncia do filho, que
quando somado ao senso de dever e responsabilidade com a crianga, determinam formas de
cuidar. De acordo com Kim (2012) a relagéo entre a deficiéncia de um filho e culpa materna
também é identificada em culturas como a Coreana, onde ter uma crianca com deficiéncia é
interpretado enquanto uma falha dos pais, 0 que gera julgamentos e sentimentos parentais de
vergonha e culpa, especialmente sobre as maes, responsaveis pela educacdo e cuidado dos
filhos. Os dados desses estudos vao ao encontro dos relatos maternos presentes em nossa
pesquisa, justamente por associar o comprometimento do filho a culpa materna, mesmo que de
forma indireta.

As concepgdes parentais sobre a etiologia do autismo sofrem influéncia dos fatores
psicossociais e das experiéncias particulares dos pais. A pluralidade de teorias sobre as causas
do TEA, quando somada a auséncia de uma resposta cientifica definitiva, e ainda, a falta de
informacdes dos pais sobre o transtorno, culmina em lacunas de resposta dos pais frente a esse
questionamento, expressas pelos participantes que relataram nédo saber sobre a etiologia do
autismo em seus filhos.

A partir de nossos achados, identificamos que apenas mées com menores condic¢des
socioecondmicas mencionaram perturbacdes na gravidez como possivel causa do autismo em
seus filhos, perturbacBes essas que estdo ligadas tanto as condigcdes de saude fisica e mental
materna, quanto ao contexto em que estdo inseridas. Durante a gestacédo, algumas dessas mées

tiveram que exercer trabalhos pesados e manter rotinas exaustivas, e ndo bastasse isso, ainda
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sofreram situacBes de violéncia e estresse, vivéncias essas que foram associadas por essas
participantes a génese do transtorno.

Com base nos resultados encontrados na presente categoria, podemos considerar que as
concepcOes parentais sobre a etiologia do autismo sofrem impacto de uma série de fatores,
como as informacdes recebidas, as experiéncias parentais e a cultura. Também identificamos
que essas concepcdes influenciam a auto percepcao e o bem-estar parental, os sentimentos de
culpa pelo diagndstico, e as préaticas de cuidado direcionadas a crianga. Nesse sentido, como
sugerem Semensato e Bosa (2017), considera-se a importancia de que os profissionais da saude
desmistifiqguem as concepcdes dos pais sobre a etiologia do TEA, a fim de que os pais ndo se
aprisionem frente as poucas respostas ou as teorias criadas sobre as causas do autismo,
promovendo dessa forma, esclarecimento e processos de resiliéncia parental.

A partir da apresentacdo e da discussdo das classes tematicas, inseridas nos dois grandes
eixos tematicos que nortearam os resultados deste estudo, foi possivel abranger, de maneira
ampla, a tematica das concepcdes parentais sobre o autismo, e os diversos fatores que com elas
se relacionam. A partir da analise dos resultados, observamos que ha uma forte correlacéo entre
as concepcdes parentais sobre o filho com TEA, o nivel socioeconémico dos pais e o tipo de
acesso a servicos de saude.

A influéncia dos fatores socioeconémicos sobre as concepcdes parentais foi responsavel
por respostas distintas entre participantes de diferentes contextos sociais. Logo, identificamos
que, de modo geral, o nivel socioecondémico dos participantes impacta as concep¢des parentais,
e mais especificamente, esse nivel impacta: os relatos acerca das caracteristicas da crianca e do
seu desenvolvimento, a percepcdo do papel parental, as principais atividades realizadas com o
filho, a percepcéo e interpretacdo dos primeiros sinais de TEA, as concepgdes sobre a etiologia
do TEA, arealizacdo do diagndstico, e 0 acesso a tratamentos.

Ao analisar os dados, também identificamos uma correlacdo entre distintas classes
tematicas, como € o caso da classe “papel dos pais na educacdo e desenvolvimento do filho”,
que traz consideragdes semelhantes aquelas presentes na classe “estratégias parentais para
alcancar as expectativas”. Essa aproximagado indica que as concepgdes sobre o papel parental
e sobre o desenvolvimento da crianca estdo fortemente relacionadas com as expectativas
parentais e com as estratégias de acdo utilizadas pelos pais para alcanca-las, logo, na medida
em que uma se modifica, a outra também tende a se modificar, relacionando-se assim, com as
proprias concepcdes parentais sobre o autismo.

Investigar sobre as concepgles parentais é importante, pois estas norteiam as préaticas
parentais, as estratégias de acdo, as expectativas e a adesdo ao tratamento, elementos que atuam
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na promocdo do desenvolvimento da crianca. Entretanto, como indicam nossos resultados,
muitos pais ainda tém dificuldades para compreender o autismo, 0 que gera uma série de outras
dificuldades no contexto familiar e social. A falta de clareza que muitas mées e pais tém sobre
0 autismo é fruto do diagndstico dado de maneira pontual, de dificuldades de acesso aos
servigos, e da auséncia de qualificacdo profissional, da qual os pais se queixam de receber
pouca ou nenhuma informacao sobre o TEA no momento do diagnéstico. Como foi observado
ao longo da discusséo dos resultados, as dificuldades relacionadas a qualificagdo profissional
e ao acesso a servigos de salde se vincularam a diversas categorias tematicas, uma vez que
essas limitagdes podem causar impacto significativo sobre as concep¢des dos pais acerca do
filho com TEA.

Com base nas limitacGes e dificuldades encontradas em nossos resultados, ressaltamos
a importancia da qualificacdo dos profissionais da saude para exercer seu papel de forma
eficiente, e para saber como dialogar com os pais, levando em consideracao as concepgoes,
expectativas e questionamentos parentais, pois a partir da manutencao positiva das expectativas
e concepcdes, é possivel contribuir para um maior bem-estar parental, e para uma melhor
formulacdo das préaticas direcionadas a crianca, que certamente promovem impactos no
desenvolvimento infantil.

Desse modo, consideramos que durante o diagndstico e tratamento, os profissionais
devem levar em consideragdo as concepg¢des parentais sobre 0 autismo, os desafios especificos
de cada crianca com TEA e os fatores psicossociais atuantes em seu contexto. Assim sera
possivel contemplar crianca e familia de maneira integral e, entdo, direcionar informacdes,
esclarecimentos, orientagdes e tratamentos qualificados e adequados a cada caso.

Para além do acesso a servicos de satde qualificados, consideramos, ainda, o papel da
inclusdo escolar da crianga, pois como observado nos resultados de nosso estudo, os pais
atribuiram uma série de avancos no desenvolvimento de seus filhos a entrada da crianca na
creche. A inclusdo escolar de criangas autistas é garantida pela Lei 12.764, de 27 de dezembro
de 2012, que institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno
do Espectro Autista. Entretanto, essa incluséo, por vezes, ndo se efetiva da maneira como a lei
garante, pois 0 contexto escolar apresenta alguns déficits ao tratar esse publico, como é o caso
da falta de qualificacdo dos profissionais da educacdo, e da auséncia de cuidadores para
acompanhar as criangas.

Nesse sentido, consideramos, a partir de nossos dados, a importancia da qualificacdo
ndo so6 dos profissionais da saude, como também dos profissionais da educagéo para trabalhar

de maneira adequada com pessoas autistas e para dialogar com seus familiares. Ressaltamos
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também a importancia da efetivacdo das politicas publicas previstas nas leis para, assim,
garantir os direitos dessas pessoas a um atendimento integral e qualificado, seja no campo da
salde, seja no campo da educacéo.

Sobre os ganhos promovidos pela inclusdo escolar, Baptista, Vasques e Rublescki
(2003) relatam a importancia do conhecimento dos educadores sobre o0 autismo, pois com base
em sua investigacao, os autores concluiram que muitos educadores tém medo de ndo saber
como lidar com a agressividade de criangas autistas e, por isso, resistem a esse trabalho ou o
desempenham de forma inadequada. Entretanto, como pontuam os autores, a agressividade ndo
é uma condicédo caracteristica do autismo, e o reducionismo a agressividade com o qual os
professores tratam o transtorno, demonstra certo desconhecimento sobre o mesmo.

Para além do conhecimento dos profissionais da saude e da educacgdo sobre o autismo,
destacamos a importancia de que o conhecimento sobre o TEA seja promulgado e expandido
para a sociedade como um todo, pois como observamos em nossos resultados, foi por meio da
indicacdo de distintos atores sociais que muitas familias tomaram iniciativa de procurar ajuda
para seus filhos. Desse modo, salientamos o papel imprescindivel das campanhas de
conscientizagdo sobre o autismo, que atingem diretamente diversos brasileiros, através dos
meios de comunicacdo, levando conhecimentos a populacdo que podem auxiliar pais e
familiares a identificar sinais e sintomas o quanto antes em um membro da familia.

Considerando a complexidade do autismo e das concepgdes que se constroem em torno
desse conceito, pontuamos, por fim, a importancia da parceria entre familia, escola, terapeutas
e sociedade como um todo, com vistas a assistir o sujeito autista da melhor maneira possivel,
contemplando suas diversas especificidades e promovendo seu desenvolvimento e inclusédo
social diariamente. As parcerias para o desenvolvimento da crian¢a sdo muito importantes, mas
ainda assim, o papel da familia é crucial.

Como afirmam Minetto e Lohr (2016) os pais tém importante papel de estimular o
desenvolvimento infantil. Desse modo, a partir de nossos resultados e da literatura,
consideramos que a formulacdo de concepcdes parentais esclarecidas e conscientes sobre o
autismo, sobre os tratamentos possiveis e sobre possibilidades de acéo e estimulagéo do filho,
sdo fundamentais para a formulagdo das praticas parentais que podem promover melhor

desenvolvimento da crianga, e maior adaptacdo dos pais a essa vivéncia.
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5.1 Devolucéo de pesquisa

No dia 20 de dezembro de 2019, cinco meses ap0s encerrar a coleta de dados via
entrevistas, ocorreu um encontro com alguns dos participantes entrevistados nessa pesquisa. O
encontro teve a finalidade de realizar uma devolucdo dos resultados encontrados, a partir da
apresentacdo e discussdo dos temas que mais se destacaram nos relatos parentais. Além disso,
0 encontro também objetivou o didlogo sobre a percepcdo dos participantes acerca da
realizacdo da pesquisa e de seus resultados.

Inicialmente, para contatar os participantes, a pesquisadora solicitou o numero de
telefone dos 30 participantes entrevistados aos servicos de saude onde realizou a pesquisa. Na
busca pelos numeros telefénicos dos participantes, os servi¢cos nos informaram que alguns
contatos ndo foram encontrados nos prontuarios, também nos foi informado que alguns
prontuarios de criangas haviam sido arquivados, devido ao desligamento de familias dos
Servigos, e por esse motivo, ndo constavam no banco de dados buscado. Desse modo, dentre
trinta entrevistados, a pesquisadora teve acesso apenas a 18 nimeros de telefone para contatar
0s participantes e convida-los para a participar da devolucdo da pesquisa. Foram realizadas
ligacGes para todos os 18 numeros telefénicos disponibilizados pelos servicos, entretanto a
pesquisadora conseguiu contatar apenas 12 participantes, uma vez que algumas chamadas nao
foram atendidas, enquanto em outras, uma gravacdo informava que o nimero estava fora de
area ou que ndo existia. Os 12 participantes que receberam a ligacdo da pesquisadora
responsavel foram convidados para um encontro onde seriam apresentados e discutidos 0s
resultados do referido estudo. Para facilitar a comunicacéo, os entrevistados consentiram com
a criacdo de um grupo no WhatsApp, onde foram adicionados. Através desse grupo, chegamos
a um consenso acerca do dia e horario mais conveniente para o encontro, que foi marcado a
partir da disponibilidade de cada pessoa.

Definir o dia e horario do encontro foi uma tarefa dificil, pois os participantes
informaram estarem envolvidos em outras atividades ao longo do seu dia, tal como trabalho e
acompanhamento do filho em terapias. Além disso, a pesquisadora solicitou que, para
participar do encontro, o pai ou a mae deveria comparecer sem a presenca do filho, pois seria
um momento dedicado exclusivamente & familia. Desse modo, além das limitacdes de horério
dos participantes, o fato de ndo puder levar o filho se tornou também um fator limitante na
adesdo dos pais ao encontro, pois, por mais que demonstrassem interesse em participar, muitos
ndo tinham com quem deixar seu(s) filho(s). A partir dos didlogos entre os participantes e a
pesquisadora no grupo do WhatsApp, entramos em acordo, com base na disponibilidade da
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maioria, de que o encontro ocorreria na sexta-feira, dia 20 de dezembro de 2019, as 9h da
manha no CAPS Infantil. Para realizar o encontro, uma pesquisadora auxiliar foi convidada, a
fim de realizar anotacdes a partir de sua observagéo.

Na ocasido do encontro, contamos com a presenca de apenas trés participantes, sendo
estes duas mées e um pai, todos frequentadores do CAPS Infantil. Os participantes foram
recebidos no servico pela pesquisadora responsavel e pela pesquisadora auxiliar e, em seguida,
foram convidados a se dirigir a sala preparada para o encontro. O ambiente onde nos reunimos
foi uma sala dentro do servico, que dispunha de uma mesa central, rodeada por cadeiras. Apos
se acomodar no ambiente, cada participante recebeu um material (APENDICE D) composto
por quatro folhas, contendo uma capa com dados da pesquisa (titulo do trabalho, nomes das
pesquisadoras responsaveis, local e data), programacdo do encontro, um fluxograma com 0s
principais temas emergentes nas entrevistas e um fluxograma acerca dos principais fatores que
se relacionam com as concepgdes parentais e interacdes sociais.

Apbds a entrega do material, a pesquisadora responsavel deu boas-vindas aos
participantes, agradeceu a presenca das mées e do pai e explicou os objetivos do encontro, que
consistiu em apresentar os principais temas que se destacaram nas entrevistas e dialogar sobre
eles. Os participantes, entdo, foram convidados a assinar o TCLE, de modo a oficializar seu
consentimento em participar daquela etapa da pesquisa. Apds consentir em participar da
devolucéo por meio da assinatura dos termos, as pesquisadoras se apresentaram, e solicitaram
que os participantes também se apresentassem, falando seu nome. Nessa ocasido, todos 0s
participantes espontaneamente ao falar de si, se remeteram também a caracteristicas do filho
com autismo.

A pesquisadora apresentou a programacdo do encontro e, em seguida, iniciou a
apresentacao dos principais temas emergentes nas entrevistas, seguindo a ordem do fluxograma
presente no material entregue (APENDICE D, p. 175). Os temas foram divididos em trés eixos
tematicos, fracionados cada um em trés categorias, sendo: “Concepgdes sobre o TEA”,
subdividida em: definicdo de TEA, caracteristicas da crianca e fontes de informagéo; “Rotina,
atividades e familia”, subdividida em: rotina, atividades desenvolvidas com os filhos e desafios
vivenciados; e “Ser mae/pai de uma crianca com TEA”, subdividida em: papel dos pais na
educacao dos filhos, expectativas para o futuro e estratégias de acéo.

A pesquisadora apresentou inicialmente cada eixo tematico, e em seguida relatou os
trés principais pontos emergentes em cada categoria. Ao fim de cada explanacao sobre os temas
emergentes em uma categoria, os participantes eram convidados a dar sua opinido sobre aqueles

temas, relatar se as respostas contemplam suas vivéncias, e se teriam algo mais para
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acrescentar, de modo que, emergiram discussdes em torno de cada topico apresentado. A
discussdo dos resultados foi frutifera, e os participantes se mostraram engajados em ouvir e
compartilhar informac0es e percepcOes acerca de sua vivéncia, e acerca dos dados da pesquisa.

Para encerrar a apresentagédo dos resultados e as discussdes do estudo, a pesquisadora
tratou, a partir de um fluxograma (APENDICE D, p. 174) acerca da multiplicidade de fatores
(familiares, individuais e sociais) que se inter-relacionam com as interac@es entre pais e filhos,
e em seguida, lancou uma reflexdo sobre a inter-relacdo entre concepgdes, interacOes e
desenvolvimento infantil, utilizando-se do modelo presente no material entregue (APENDICE
D, p. 175). Também foram realizadas pontuacGes acerca da construcdo das concepcoes,
informando que estas se ddo a partir da experiéncia de cada um, e que mudam entre diferentes
meios culturais e entre diferentes grupos sociais.

A importancia das fontes de informacdo das familias foi outro tema abordado, pois
como foi observado nos resultados, quanto mais informacéo a familia tem, mais € auxiliada nas
estratégias de enfrentamento e no entendimento sobre o TEA. A esse respeito, 0s participantes
foram alertados acerca de fontes de informacéo ndo confiaveis, e sobre a importancia do apoio
e da troca de informacgdes com outras familias que também tém filhos com TEA, ressaltando o
cuidado que se deve ter para evitar comparacdes entre desenvolvimento do filho com o
desenvolvimento de outras criangas. Outras informac6es abordadas pela pesquisadora se
remeteram ao papel da inclusdo escolar e social para o desenvolvimento das habilidades
infantis, e sobre a importancia de se observar pequenos avangos no desenvolvimento da
crianca, e nao focar apenas nos atrasos e comprometimentos oriundos do autismo.

Apds as consideracdes finais da pesquisadora, os participantes foram convidados a falar
0 que acharam da pesquisa, do momento de devolugdo dos dados, de como se sentiram na
condicdo de entrevistados, e também se os resultados apresentados os representam. Os
participantes informaram que o encontro foi proveitoso, dado a falta de informacGes no proprio
servigo, apresentaram ainda o desejo de que houvesse um encontro mensal como esse, dedicado
a familia. Uma das participantes informou que a pesquisa foi importante por ter dado voz aos
pais, e que aquele foi um excelente espaco para tirar davidas, trocar informacdes e receber
esclarecimentos. Outra participante, por sua vez, ressaltou o quao proveitosa foi a devolugéo,
pois recebeu informagdes que vao auxilia-la a ajudar o filho.

Apds 0 momento de avaliacdo do encontro, questionei se havia ainda alguma duvida ou
questdo a ser colocada, e os participantes informaram que ndo. Diante do encerramento da

devolucéo, os participantes foram convidados para um lanche preparado especialmente para tal
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ocasido. O momento do lanche foi descontraido e teve trocas de informac6es positivas entre as
maes, 0 pai e as pesquisadoras presentes. O encontro teve duracao de duas horas.

A devolugéo dos resultados da pesquisa aos participantes do estudo foi um momento
importante e valioso, pois possibilitou o didlogo com os pais acerca dos principais temas que
emergiram a partir da analise das entrevistas, assim como permitiu aos pais esclarecerem
duvidas sobre o autismo. Além disso, esse momento foi dedicado exclusivamente a familia, de
modo que os participantes se sentiram a vontade para tratar sobre suas vivéncias e seus
sentimentos vinculados a parentalidade.

Acreditamos que realizacdo de pesquisas cientificas com seres humanos promove a
partilha de beneficios, tanto por meio da colaboracao dos participantes com a pesquisa, quanto
da forma como a pesquisa podera contribuir com os participantes e com a populacéo em geral.
Nesse sentido, consideramos que a devolugdo dos dados € um compromisso ético e politico dos
pesquisadores com 0s sujeitos entrevistados, e que, nesse ambito, o pesquisador se situa nao
apenas como um ator social, mas também como um sujeito implicado politicamente no seu
campo de pesquisa e atuacdo. Desse modo, os resultados apresentados na devolugéo tém o
potencial de promover um deslocamento de sentido para os participantes, pois pde em xeque
as concepcdes e as praticas parentais, questionam e discutem valores e sentidos pré-
estabelecidos, assim como varidveis implicitas as suas experiéncias.

Apesar da devolucdo dos resultados de pesquisas ser um direito dos participantes, ndo
é comum observar essa agdo em pesquisas em Psicologia. A auséncia de retorno acerca dos
resultados das pesquisas, por vezes, colabora com a indisposi¢édo de grupos para participar de
investigacOes futuras, e deixa uma lacuna de conhecimento acerca dos rumos da pesquisa.
Desse modo, consideramos que os resultados devem ser devolvidos a todos 0s sujeitos
diretamente implicados, logo, apds a devolucao dos dados com os entrevistados, a pesquisadora
realizara uma devolucdo aos profissionais, com o objetivo de promover mudangas no contexto
pesquisado a partir da conscientizagdo dos profissionais acerca da importancia das concepgdes

e expectativas parentais sobre o filho autista.
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CAPITULO 6

Considerac6es Finais

Com base nos resultados de nosso estudo, identificamos que uma série de fatores se
relaciona com a construcdo e modificacdo das concepgOes e expectativas parentais, sao eles: as
caracteristicas da crianca; as manifestacGes sintomatolégicas do transtorno; a forma como
ocorreu o diagnostico; as condi¢cdes socioeconémicas da familia; o nivel de escolaridade dos
pais; 0s contextos historico, cientifico e cultural; a inclusdo escolar; as fontes de informacéo; o
tipo de informacéo; a resiliéncia parental; e a rede de apoio social e conjugal. E valido ressaltar
que a relacdo entre as concepgdes e os fatores psicossociais no contexto do TEA deve ser
compreendida como um fendmeno global e dindmico, e ndo a partir de uma relacdo de causa e
efeito, pois elas influenciam e séo influenciadas a todo o momento pelos fatores e sistemas com
as quais interagem, de modo que, quanto um desses se transforma, promove transformacoes
em outros.

As concepcdes parentais sobre o0 TEA promovem implicagfes tanto para os proprios
pais quanto para a crianca, nesse sentido, o presente estudo identificou que as concepgoes
parentais implicam em: préticas de cuidado direcionadas a crianga, interacGes sociais
estabelecidas com o filho, expectativas parentais sobre o filho, estratégias de acao utilizadas,
decisdo acerca dos tratamentos que a crianca receberda, auto percepcdo dos pais enguanto
cuidadores e bem-estar familiar.

Por meio do didlogo entre a literatura e as entrevistas, foi possivel verificar que as
concepcOes parentais sobre o TEA atuam de maneira singular para diferentes familias,
considerando a relacdo entre as concepcdes e os diversos fatores citados nos dois paragrafos
anteriores, 0 que promove Vvivéncias e experiéncias distintas, mas atravessadas por pontos em
comum. Apesar das dificuldades vivenciadas pelos pais, inerentes a condi¢do de autismo da
crianga, muitos relatos mostram bons indices de conhecimento e de aceitagdo da familia sobre
a condicéo do filho, o que se relaciona com a presenca de expectativas positivas em relagdo ao
futuro dos filhos e de concepgdes positivas sobre a capacidade de desenvolvimento da criancga.
Esses dois elementos promovem maior amparo aos pais e auxiliam a familia no processo de
resiliéncia para enfrentar as dificuldades intrinsecas a condic¢do do filho autista.

Com base nos relatos parentais, identificamos a presenca da relacdo entre a percepcéo
sobre o que é o papel parental, as estratégias parentais utilizadas no alcance das expectativas e
as atividades diarias desenvolvidas com os filhos, entretanto, o equilibrio desses trés elementos

tem sua base nas condic¢des socioeconémicas e no nivel de escolaridade parental. Isso significa
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gue, a maneira como os pais percebem seu papel parental sofre influéncia do contexto em que
estdo inseridos, pois as concepcdes de participantes de maior nivel socioeconémico associam
0 papel parental, especialmente, ao direcionamento de estimulos para promocdo do
desenvolvimento da crian¢a, enquanto os participantes de nivel socioeconémico mais baixo,
predominantemente, identificam a educacdo como principal atribuicdo do papel parental.
Acerca das atividades desenvolvidas com os filhos, enquanto os participantes com maior nivel
socioecondémico se preocupam em estimular o filho, os demais tém maiores preocupacoes
relacionadas aos seus cuidados diarios.

Considerando a importancia dos cuidadores primarios como um dos principais recursos
para a intervencao precoce e para o desenvolvimento da crianca, nds destacamos a importancia
de que os profissionais da saude e da educacao levem em conta as concep¢des parentais sobre
0 autismo, desmistificando-as e prestando orientacbes adequadas a partir do caso a caso.
Também consideramos a necessidade da qualificacdo profissional e do acesso a servicos de
saude e educacao qualificados para atender esse publico, de maneira que esses Servicos e seus
profissionais atuem a partir das reais e diversas condi¢des da criancga e da familia, considerando
as concepcodes parentais e promovendo oportunidades de inclusdo que favorecam a socializagédo
e a qualidade de vida dessas pessoas.

Assim como 0 acesso aos servicos de salde e educacionais de gqualidade, também €
importante que as familias disponham de uma rede de apoio social ativa, de estratégias de
enfrentamento e de recursos intra e extrafamiliares, elementos importantes que auxiliam os pais
a enfrentar as dificuldades intrinsecas ao diagndstico. Uma atencdo multiprofissional é
indispensavel para a conclusdo do diagndstico e para o planejamento e execuc¢do do tratamento
do autismo.

A partir das reflexdes tecidas ao longo desta dissertacdo, concluimos considerando a
importancia da capacitacdo dos servigos e profissionais de salde e de educacdo para atender as
pessoas autistas e suas familias, investigando as concepgdes e expectativas parentais e 0s
fatores que com elas se relacionam, de modo a promover maior qualidade de vida as familias
e intervencdes mais eficazes. Nesse cenario, € possivel auxiliar as familias a significar o
diagndstico do filho e modular suas concepcdes e expectativas acerca da criancga e acerca de
seu papel enquanto pais. Com base nos dados desse estudo, ressalta-se que somente o
conhecimento promove acOes eficazes e subsidia as concepcles parentais e as praticas de
educacéo e cuidado, e que 0 acesso a informacao permite o empoderamento das familias e uma

melhor promogéo do desenvolvimento da crianga.
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A relevancia desta dissertacdo consiste em promover contribuicGes acerca das
concepcOes e expectativas parentais sobre o TEA no contexto brasileiro, seus reflexos nas
praticas de cuidado e no desenvolvimento da crianga. Conhecer as concepg¢des parentais pode
servir como base para a elaboracao de programas intervencao e préticas profissionais que levem
em consideracdo tais concep¢des. Consideramos, ainda, a importancia de que o diagnostico
ocorra Como um processo, e nao de maneira pontual, e que informacdes a respeito do TEA
sejam oferecidas de forma clara, em linguagem simples e concreta, permitindo a participantes
com menor nivel de escolaridade uma maior assimilacdo do contetdo recebido.

Considerando o papel social que as pesquisas em psicologia podem exercer, optamos
por realizar uma devolutiva dos resultados aos participantes do estudo, momento que foi
importante e proveitoso para prestar conta com os participantes sobre a analise das entrevistas,
e especialmente, um momento que proporcionou o didlogo com os pais sobre suas concepg¢des
e expectativas, e sobre a experiéncia de ter um filho com TEA. Os dados da presente pesquisa
também serdo discutidos com os profissionais dos servicos de salide onde ocorreu a coleta dos
dados, com a finalidade de conscientizar e instruir sobre a importancia de se levar em
consideracao as concepgdes parentais sobre o TEA em suas préaticas. Os dados encontrados na
presente pesquisa podem embasar, ainda, a construcdo de materiais informativos aos pais sobre
0 autismo.

Como sugestdo para estudos futuros, destaca-se a necessidade de que outros estudos
trabalhem com um maior nimero de participantes, e que investiguem: as concepcdes de pais
com filhos em outras fases do desenvolvimento, e ndo apenas na infancia; a influéncia das
informacdes midiaticas sobre a construcdo das concepcles parentais e a eficacia de
intervencdes que levem em consideracdo as concepgdes. A realizagdo de estudos sobre as
concepcOes parentais acerca do transtorno do espectro autista promove maior visibilidade ao
tema, identificando os principais pontos onde os profissionais podem intervir e assim

promovendo ganhos positivos no atendimento aos autistas e suas familias.
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APENDICE A

Entrevista Semiestruturada

Fale-me sobre seu filho.

Quando e como foi detectado o autismo em seu filho?

Quais informagdes vocé recebeu durante o processo diagnostico? Como vocé reagiu frente
a este diagndstico?

O que vocé acha que causou o autismo em seu filho?

Fale-me sobre como vocé percebe o desenvolvimento do seu filho

Como vocé organiza e participa da rotina diaria do seu filho?

Quais qualidades vocé deseja que seu filho venha a desenvolver?

O que vocé acha necessario para promover esse desenvolvimento?

Na sua opinido, qual deve ser o papel da mae/pai na educacdo e desenvolvimento da
crianga?

Onde vocé obtém informacdes sobre 0 Autismo?

Se alguém Ihe perguntar sobre Autismo que aspectos voceé ressaltaria?

Gostaria de falar mais alguma coisa?
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APENDICE B

Ficha de Dados da Crianca e dos Genitores

1. DADOS PESSOAIS DA CRIANCA

- Data de Nascimento:

- Idade:

- Sexo:

- Naturalidade:

- NUmero de irmé&os:

- Ordem de Nascimento:

- Frequenta escola? Qual série?

-Que atendimento o filho frequenta: ( ) psicélogo ( ) fonoaudidlogo () fisioterapeuta ( )
escola especial () outros ( )

-Ha quanto tempo ele vem recebendo esses tratamentos

2. DADOS PESSOAIS DOS GENITORES

-Sexo:

-ldade:

-Escolaridade:

-Profissao/carga horaria:

-Religiao:

-Turno que passa fora do lar:

-E beneficiado por algum programa social?
-Quantas pessoas moram em casa? Quem sdo?

-Quem cuida da crianca?
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APENDICE C
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa busca estudar as Concepcdes e Expectativas Parentais Sobre a Crianga
com Transtorno do Espectro Autista e estad sendo desenvolvida pela pesquisadora Giulliany
Goncalves Feitosa, aluna do Curso de Pds-Graduacdo em Psicologia Social (Mestrado) da
Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da professora Dra. Nadia Maria Ribeiro
Saloméo.

O objetivo geral do estudo é analisar as concepgdes e metas de socializagdo parentais sobre a
crianga com Transtorno do Espectro Autista. Os objetivos especificos do estudo sdo: Identificar
as concepgdes sobre o desenvolvimento do filho; Identificar as concepgdes parentais sobre a
etiologia do diagndstico de autismo no filho; Verificar como os pais descrevem suas praticas
interativas e de cuidado; Investigar as metas de socializagdo de mées e pais em relagéo ao
desenvolvimento do filho; Identificar como os pais descrevem o papel parental e 0 modo como
podem contribuir para que as expectativas sejam alcancadas; Investigar quais informacées 0s
pais dizem ter recebido durante o processo diagnostico e quais utilizam para compreender o
TEA.

A relevancia deste trabalho consiste em refletir as concepcdes e expectativas parentais
sobre o filho com TEA e suas implicacfes na interacdo, na medida em que conhecer as
concepgdes e metas dos pais é fundamental para avaliar e promover praticas adequadas de
interacdo e cuidado direcionadas aos autistas e as familias. Os resultados da pesquisa podem
contribuir para uma maior compreensdo dos profissionais sobre 0 modo como 0s pais tém
apreendido as informac0es a respeito do Transtorno do Espectro Autista e as influéncias dessas
concepcOes para 0s pais nas interacbes com a crianca. Os resultados da pesquisa poderdo
embasar, ainda, a producdo de material de orientacdo sobre o tema estudado para pais e
profissionais dos servigos de salde.

Solicitamos a sua colaboragdo para responder a uma entrevista, como também sua
autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de salde e publicar
em revista cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em
sigilo. Informamos que essa pesquisa nao oferece riscos, previsiveis, para a sua saude.

Esclarecemos que sua participa¢do no estudo é voluntaria e, portanto, o (a) senhor (a)
ndo é obrigado (a) a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
Pesquisador (a). Caso decida néo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem haverd modificacdo na assisténcia que vem
recebendo na Instituicéo.

As pesquisadoras estardo a sua disposicao para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicagdo dos resultados. Estou ciente que
receberei uma cépia desse documento.
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Assinatura do Participante da Pesquisa
Ou Responséavel Legal

OBERVACAO: (em caso de analfabeto - acrescentar)

Espaco para impresséo
dactiloscopica

Assinatura da Testemunha

Contato da Pesquisadora Responsavel:
Caso necessite de maiores informag6es sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora

Giulliany Gongalves Feitosa
Enderego: Universidade Federal da Paraiba - Campus | - Cidade Universitéria, Jodo Pessoa - PB,
58033-455
Telefone: (83)98744-5289
Ou
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satde da Universidade Federal da Paraiba
Campus | - Cidade Universitaria - 1° Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB
@& (83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel
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Material entregue na devolucéo da pesquisa

CONCEPCOES E
EXPECTATIVAS PARENTAIS
SOBRE O FILHO COM
TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

Dissertacao de Mestrado

Universidade
Federal da
Paraiba UFPB

Programa de Poés-

graduacao em
Psicologia Social

Nucleo de Estudos
em Interacao
Social e
Desenvolvimento
Infantil_NEISDI

Mestranda:
Giulliany
Goncgalves Feitosa

Orientadora: Prof?
Dr® Nadia Maria
Ribeiro Salomao
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Apresentacdo das pesquisadoras

Apresentacdo dos participantes

Apresentacdo dos resultados da pesquisa

Discussao sobre os resultados

Encerramento

Lanche
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Aspectos individuais Aspectos familiares Aspectos contextuais

- Caracteristicas - Concepgoes
Pessoals - Expectativas
- Caracteristicas TEA S EStrategias

- Idade - Apoio Social

- Desenvolvimento - Individualidade informacdes
- Ajuste individual familiar o o
- Politicas publicas

- Acesso as

Concepcoes, expectativas, sentimentos, acdes e desenvolvimento

Elaborado por Lemos & Salom&o (2019) e adaptado por Feitosa (2020).
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