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INTRODUCAO

De acordo com o Manual de Diagnéstico e Estatistica de Doencas Mentais (American
Psychiatric Association, 2013 — também denominado “DSM-V”), o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) é caracterizado, principalmente, por déficits nas comunicacdes e interacdes
sociais, além de comportamentos repetitivos. Por ser comportamental, o diagndstico provém
de observacdes e é realizado por um profissional da area de medicina, ndo havendo exames
laboratoriais inerentes ao TEA (MELLO, 2001). Dentre as possiveis etiologias, segundo o
DSM-V (2013), evidencia-se fatores ambientais (tal qual o baixo peso ao nascer e idade
avancada dos pais), neurolégicos e, principalmente, genéticos. O TEA é visto como um
continuum que com variados graus (MELLO, p. 14, 2001). Receber o diagndstico de TEA
da(o) filha(o) se apresenta, em parcela majoritaria dos casos, como um fator estressor tanto
para os cuidadores principais como para a dindmica familiar em si, em decorréncia de
(re)producdes de preconceitos e estereotipos e comportamentos que podem ser considerados
inadequados (ZANATTA et al., 2014). Os aspectos sociodemograficos, econdmicos e sociais
sdo imprescindiveis para evidenciar a realidade social a partir do perfil de desenvolvimento
de uma populacao(IBGE, 2016). Ademais, o0 acesso a informacéao a respeito do Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e a escolaridade dos responsaveis corroboram para a compreensao
acerca do autismo e com o periodo em que a crianga sera diagnosticada (FERREIRA, 2018).
A Analise do Comportamento é a ciéncia do comportamento, advinda da filosofia do
Behaviorismo Radical de Skinner, que visa o estudo e investigacdo do comportamento
humano através da influéncia das variaveis ambientais, e no que tange a Analise do
Comportamento Aplicada (ABA) - que se caracteriza pela aplicacdo pratica dessa ciéncia,
levando em consideracao a relevancia social das classes de comportamentos, constata-se

que as intervencdes baseadas nessa abordagem com a populagédo TEA s&o as mais eficientes
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por haver muitos estudos validados cientificamente nesse ambito (MOREIRA e MEDEIROS,
2019). Levando em consideracdo as variaveis socioecondmicas e demograficas e como elas
podem influenciar a percepcdo dos responsaveis, e, consequentemente, 0 Sseu
comportamento, quando a crianca recebe o diagnéstico do Transtorno do Espectro Autista
(TEA), as justificativas desta pesquisa se caracterizam por ampliar a compreensao dos
pesquisadores, assim como, ao realiza-lo, colaborar com mais um conteudo cientifico acerca
desse tema. Além disso, a pesquisa podera servir como norteador de outras pesquisas nesse
ambito, e, no que tange aos estagiarios e profissionais da instituicao vigente, o material podera

ser utilizado para auxilid-los no manejo de orientagfes parentais de criancas autistas.

OBJETIVOS

O objetivo da presente pesquisa é verificar se as condi¢des sociodemogréficas e 0 acesso a
informacéo interferem na percepcao dos responsaveis frente ao diagnostico do Transtorno do
Espectro Autista da(o) filha(o). Especificamente: compreender a percep¢éo dos responsaveis
de filhas(os) com diagnostico de TEA quando eles recebem o diagnéstico; verificar os fatores
sociodemogréficos e 0 acesso a informacédo na percepc¢éao dos responsaveis de filhas(os) com
diagnéstico de TEA; relacionar a influéncia dos fatores sociodemograficos e do acesso a

informacé&o sobre a percepcao dos responsaveis de filhas(os) com diagnostico de TEA.

METODOLOGIA

Estudo transversal, de natureza aplicada, com objetivo exploratério, delineamento de
levantamento e procedimento netnografico. Aprovado no Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos CAAE 47184921.7.0000.5497. Participaram dez (10) responsaveis de
criangas com TEA, tendo como critérios de incluséo idade compreendida entre vinte e quatro
(24) e quarenta (40) anos de idade, ser responsavel por criangas entre zero (0) e seis (06)
anos com diagnéstico de TEA, possuindo ou ndo acesso a informacgéao por via de veiculos de
informacé&o. As pesquisadoras disponibilizaram, por meio da Plataforma Google Forms, o link
para acesso ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), ao questionario
sociodemografico e ao questionario elaborado por elas acerca de questdes pertinentes a

percepcédo acerca do diagndstico de TEA.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Tendo em vista os dados obtidos, péde-se perceber que 90% dos participantes sdo do sexo
feminino, dado que pode ter, como uma das géneses, a base social patriarcal, na qual o peso
da maternidade recai sobre individuos do género feminino em parcela majoritaria das vezes

(PORTO, 2011). A renda familiar de 40% da populagdo participante é favoravel
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economicamente (entre nove e doze salarios), contribuindo para 0 acesso ao tratamento,
considerando que 30% destes responderam que iniciaram os tratamentos com menos de um
més apos o diagnostico da crianga, todos com condi¢cdes econdmicas favoraveis. Além disso,
€ importante salientar que 70% dos participantes possuem algum tipo de plano de saude e
residem no centro expandido da cidade (local onde ha mais acesso a servigcos de saude),
corroborando para o supramencionado. O nivel de escolaridade destes revela que esse
aspecto nao foi suficiente para suprir suas duvidas referentes ao TEA quando receberam o
diagnoéstico, uma vez que 50% possuem algum tipo de pos-graduacao (completa/incompleta),
porém, ainda classificaram seus conhecimentos a priori como ruim/regular. Desta forma,
houve crescente demanda para compreender 0s aspectos que permeiam o espectro. Ao
realizar a nuvem de palavras, verificou-se, também, que a palavra mais recorrente foi
“dificuldade”, com quatorze (14) ocorréncias, relacionadas aos comportamentos listados como
comportamentos caracteristicos do TEA. A palavra “dificuldade” vem seguida de outras
palavras frequentes: dificuldade de se relacionar com outras criancas e dificuldades na fala.
Duas palavras que cabem destaque sdo “independente” e “feliz”, com cinco (05) e trés (03)
ocorréncias, respectivamente. Tais palavras estéo relacionadas com as expectativas dos pais

e responsaveis sobre o futuro da crianca.

Figura 1. Nuvem de palavras
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A respeito dos Sentimentos ao receber o diagnéstico, foram obtidas respostas relacionadas a

sentimentos de medo, tristeza ou culpa:
“A principio medo” (participante 1).

“No principio medo, angustia e afligao, mas com o tempo e com o aprendizado parte dessas

sensacdes diminuem e se aprende a compreender o espectro” (participante 4).

“Me senti culpada de alguma forma” (participante 9).
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“surpresa” (participante 10).
Também foram mencionados sentimento de revolta;

“Revolta. angustia. luto tristeza. Descrenga ‘mais’ aceitagdo. Porque OS MEDICOS
DEVERIAM SABER DE TODOS os Transtornos E NA GRAVIDEZ INFORMAREM QUE NAO
E O FIM DO MUNDO” (participante 2).

“Dificuldade no atendimento por depender do sistema publico na época” (participante 5).

A patrticipante 8 relata sentimentos que remetem a importancia de se conhecer mais sobre o
assunto em quest&o: “E um assunto muito importante e que normalmente sabemos pouco,

mas que tem que ser abordado no nosso dia a dia” (participante 8).

Quanto as expectativas dos pais, elas dizem respeito a felicidade e autonomia da crian¢a ou
relacionadas um desenvolvimento saudavel da crianga: “Muitas . Ser feliz. Ser feliz . Ser feliz

ser independente (participante 2)”.

“Que ele tenha o melhor desenvolvimento possivel ver que possa ter autonomia para ter uma

vida independente e feliz (participante 4)”.

Também foram identificados relatos que indicam incertezas em relagéo as expectativas sobre
a crianca no futuro. As duas pessoas recebem, respectivamente, entre um e trés salarios e
até um salario-minimo. Contudo, é necessario verificar tal correlacdo com uma amostra maior
de participantes para ser verificada a correlagdo entre as expectativas para o futuro e as
condi¢gBes socioeconbmicas, pois os demais participantes ndo seguiram a mesma tendéncia:

“Incertezas (participante 1)”.
“Vivo um dia de cada vez, nao fago mais planos (participante 3)”.
A participante 8 ndo respondeu a questao acerca das expectativas sobre o futuro da criancga.

Sobre os comportamentos mais frequentes, os mais relatados foram “dificuldade de se
relacionar com outras criangas, movimentos repetitivos, interesses restritos e dificuldades na
fala. Todos os participantes relataram mais de um comportamento, contudo, ndo afetaram a
percepcédo dos pais a respeito do diagndstico e expectativas para o futuro. Pois as respostas

seguiram uma tendéncia parecida.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Pode-se concluir, através da andlise do discurso, que as percepc¢des dos responsaveis frente
ao diagnostico de TEA sao semelhantes e independentes aos fatores socioecondmicos.
Estes, todavia, perpassam os “passos seguintes” no que se refere ao tratamento do individuo,
contribuindo para que o0s responsaveis consigam diagnosticar e realizar as
intervengdes/tratamentos em menor tempo quando comparado aqueles que ndo possuem a
mesma condicdo, o que se constitui como um diferencial, haja vista o fato da potencializac&o
da eficacia das intervencdes quando realizadas de modo precoce. De igual modo, quando os
participantes foram questionados acerca de quais eram as expectativas para a crianga no
futuro, o discurso retornou a equiparar-se, trazendo palavras que remeteram a esperanca de
um futuro em gue o individuo realize suas atividades/sonhos com autonomia e protagonismo,
apesar de terem aparecido algumas respostas que remetem a comportamentos de esquiva

em pensar no futuro ou descrever expectativas.
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