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RESUMO. Esta pesquisa teve como objetivo compreender percepcdes e vivéncias de
maes que identificaram precocemente alteracdes no desenvolvimento de seus filhos e
buscaram uma avaliacdo especifica para suspeita de TEA. Trata-se de uma pesquisa
gualitativa, com delineamento exploratério e de carater retrospectivo. Participaram duas
maes de criangas com caracteristicas sugestivas ao TEA que realizaram uma avaliagdo em
um Servigco-Escola de Psicologia de um municipio do interior do estado do Rio Grande do
Sul. Para a producdo dos dados foi utilizada uma entrevista semiestruturada. Com base
nos resultados, o comprometimento na linguagem e na interacdo social foram as primeiras
alteracdes percebidas pelas mées. Tanto os primeiros sinais quanto a avaliagéo e a busca
pelo diagnostico foram permeados de diferentes sentimentos, como de medo e de
preocupacdo. As maes salientaram a importancia da avaliagcdo precoce para 0
desenvolvimento, considerando a evolucdo comportamental de seus filhos. Ainda, sao
discutidas as implica¢gdes dos resultados do estudo para intervengdes com as criangcas com
TEA e com sua familia.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; avaliacdo; diagndstico precoce.

WHEN MOTHERS TALK: PERSPECTIVES ON THE FIRST SIGNS OF ASD

ABSTRACT. The goal of this research is to understand the perceptions and experiences of
mothers who early identified changes in their children's development and search for a
specific assessment for suspected Autism Spectrum Disorder (ASD). It is a qualitative
research, with exploratory design and retrospective. Two mothers of children with
characteristics suggestive of ASD participated in the study, who performed an evaluation at
a Psychology Service-School in a city in the interior of the State of Rio Grande do Sul. A
semi-structured interview was used for the data production. Based on the results, language
impairment and social interaction were the first changes perceived by mothers. Both the first
signs, such as the evaluation and the search for diagnosis, are permeated with different
feelings, such as fear and worries. The mothers emphasise the importance of early
assessment for development, considering their children's behavioral evolution. The
implications of the study results for interventions with children with ASD and their families
are discussed.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; assessment; early diagnosis.
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CUANDO LAS MADRES HABLAN: PERSPECTIVAS SOBRE LOS
PRIMEROS SIGNOS DEL TEA

RESUMEN. Esta investigacion tenia como objetivo comprender las percepciones y
experiencias de las madres que identificaron cambios tempranos en el desarrollo de sus
hijos y buscaron una evaluacion especifica por sospecha de TEA. Se trata de una
investigacion cualitativa con disefio exploratorio y retrospectivo. Participaron dos madres
de nifios con caracteristicas sugestivas de TEA que se sometieron a una evaluacion en una
Escuela-Servicio de Psicologia de una ciudad del interior del Estado de Rio Grande do Sul.
Se utilizé una entrevista semiestructurada para obtener los datos. Segun los resultados, el
deterioro del lenguaje y la interaccion social fueron las primeras alteraciones percibidas por
las madres. Tanto los primeros signos como la evaluacion y la basqueda del diagndstico
estan impregnados de diferentes sentimientos, como del miedo y de la preocupacion. Las
madres destacaron la importancia de la evaluacion temprana para el desarrollo, teniendo
en cuenta la evolucion del comportamiento de sus hijos. Se discuten, todavia, las
implicaciones de los resultados del estudio para las intervenciones con nifios con TEA 'y sus
familias.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista; evaluacién; diagndstico precoz.

Introducéo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado como uma condicao
neurodesenvolvimental, que acarreta prejuizos nas areas das habilidades
sociocomunicativas e comportamentais (comportamento repetitivo e estereotipado) do
individuo, limitando ou dificultando seu funcionamento. A etiologia do TEA é multifatorial, e
sua causa pode estar relacionada a interacdo de fatores genéticos e ambientais, ndo
havendo cura para o transtorno (Reis et al., 2019).

As alteracdes no desenvolvimento da crianga com TEA costumam ser reconhecidas
durante os primeiros anos de vida da crianca (Associagao de Psiquiatria Americana [APA],
2014). Os prejuizos manifestam-se em graus e formas distintas, posto que algumas
apresentam atraso ou auséncia de linguagem enquanto outras desenvolvem ecolalia,
entonacbes mondétonas, uso de jargdes e dificuldades em aspectos pragmaticos da
linguagem (isto €, agueles que envolvem a compreensao e expressado de comportamentos
sociocomunicativos adequados ao contexto social) (Bosa & Salles, 2018; APA, 2014). Ainda
ha criancas que ndo desenvolvem habilidades para diferenciar o que é proprio do seu corpo
e 0 que nao é, bem como apresentam dificuldades em demonstrar e representar suas
emocoes (Duarte, 2019).

As caracteristicas do TEA podem comprometer a capacidade da crianca em realizar
atividades e tarefas especificas da fase do desenvolvimento que estéo vivenciando. Fatores
como estes aumentam a demanda por cuidados e, consequentemente, o nivel de
dependéncia de seus pais e/ou responsaveis (Christmann et al., 2017).

De acordo com o Censo Demografico realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia
— IBGE (Brasil, 2012), 23,9% da populacdo brasileira possui algum tipo de deficiéncia,
sendo: auditiva, visual, motora, fisica, mental ou intelectual. Com relacdo ao niamero de
pessoas com TEA, contudo, esse ainda nado foi mensurado em nosso pais (Brasil, 2012).
Ha estimativas que indicam que cerca de 600.000 pessoas possuam TEA, correspondendo
a, aproximadamente, 0,3% da populacéo brasileira (Paula et al., 2017). Conforme dados
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estatisticos da Centers for Disease Control and Prevention, os estudos apontam a
prevaléncia de um autista para cada 54 criancas (Centers for Disease Control and
Prevention [CDCP], 2018).

Presume-se que parte do aumento desses indices relacionados ao TEA esteja
vinculada ao expressivo numero de estudos direcionados para essa area, em razao dos
novos métodos de avaliagdo e tratamento, as politicas assistenciais e de saude e a
conscientizacao da sociedade (Munayer, 2018). Com relacéo a sua incidéncia, os casos de
TEA sao quatro vezes mais frequentes em pessoas do sexo masculino quando comparado
ao sexo feminino (Paula et al., 2017).

Diante deste cenario, o Sistema Unico de Salde (SUS) e a Rede de Atencio
Psicossocial (RAPS) buscam ampliar e qualificar a atencdo as pessoas com TEA, bem
como as suas familias. Salienta-se a Lei n°® 12.764, de 27 de dezembro de 2012, na qual é
instituida a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, que ampara as pessoas com TEA e orienta as condutas dos profissionais,
sobretudo no contexto de avaliacdo precoce. Além disso, destaca-se a Lei Brasileira de
Incluséo da Pessoa com Deficiéncia — lei n° 13.146/2015, que visa a acolher e promover
condicBes de igualdade, com direito ao exercicio da liberdade para a pessoa com
deficiéncia, buscando a incluséo social e a cidadania (Brasil, 2015).

No que se refere ao diagndstico de criancas com TEA, a avaliagdo ocorre por meio
da anélise comportamental ou de instrumentos validados e fidedignos, uma vez que ndo ha
exames clinicos que detectem o transtorno (Bosa & Salles, 2018). Suas primeiras
caracteristicas estao relacionadas aos desvios qualitativos na interacdo, dificuldades no
estabelecimento de contato visual, choro excessivo, entre outros aspectos (Brasil, 2015).
Esses sinais costumam ser anteriores as alteracdes na fala, manifestando-se de formas
gualitativamente diferentes em cada crianca (Bosa & Salles, 2018).

Comprometimentos na Atencdo Compartilhada (AC) tém sido descritos como um dos
preditores mais robustos e precoces do TEA. A AC refere-se a habilidade de se envolver
em cenas de engajamento triadico, com propdésitos declarativos e de forma intencional
(Tomasello, 2003). E um processo estabelecido entre os 13 e 15 meses, imprescindivel
para o desenvolvimento da linguagem e da cogni¢céo social, mas cujas altera¢des, por se
tratarem de comportamentos ndo verbais e sutis, nem sempre sdo identificadas no
momento em que surgem. Por essa razdo, frequentemente as dificuldades apresentadas
por bebés com TEA na AC néo sado percebidas no periodo em que aparecem ou, quando o
séo, nao séao identificadas como um sinal de alerta por parte dos profissionais. De fato, um
estudo brasileiro confirmou esta tendéncia, demonstrando que, embora as dificuldades no
desenvolvimento social sejam os indicadores mais provaveis de um futuro diagndéstico de
TEA, o atraso da fala ainda parece ser o motivo que mais mobiliza os pais na busca por
assisténcia (Zanon et al., 2017).

A busca dos pais pela avaliagdo psicologica de suspeita de TEA estéa relacionada
aos seguintes motivos: confirmar a suspeita, avaliar as dificuldades e competéncias do
paciente quando ele ja tem o diagnéstico, ou pela prépria necessidade dos pais em
compreender o comportamento de seu filho (Bosa & Zanon, 2016). De acordo com o
Conselho Federal de Psicologia [CFP] (2018), a avaliagdo psicolégica € um processo
estruturado de investigacdo dos fenémenos psicoldgicos que compreende a utilizacao de
métodos, técnicas e instrumentos com vistas a fornecer informac¢des a uma determinada
demanda. Esse processo deve ser fundamentado na literatura cientifica psicolégica e nas
normativas vigentes do Conselho (CFP, 2018).
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Neste contexto, cabe destacar que, a partir do nascimento de um filho, os pais criam
expectativas com relacdo as suas caracteristicas, depositando neles seus desejos e
anseios (Duarte, 2019). Quando os pais descobrem que o desenvolvimento de seu filho
nao é como eles esperavam, suas expectativas e crencgas sao impactadas. O processo de
diagndstico costuma, entdo, ser atravessado por varios sentimentos, e os cuidadores
apresentam reacdes emocionais de maior e menor grau, dependendo de caracteristicas
suas (exemplo: saude mental e estratégia de coping) e do contexto onde se inserem
(exemplo: servicos de saude e rede de apoio disponivel). Durante o processo avaliativo 0s
pais de criancas com alguma alteracdo desenvolvimental podem apresentar medo,
ansiedade do futuro, tristeza, negacao, raiva e desamparo (Christmann et al.,, 2017;
Selvakumar &_Panicker, 2020). Ainda, o momento de adaptacdo dos pais costuma ser
instavel, uma vez que os sentimentos podem oscilar entre a aceitacéo e a rejei¢cao (Firmino
et al., 2018). Por tal razdo, a escuta qualificada e acolhedora neste momento é
imprescindivel, podendo contribuir ao viabilizar condi¢des para a elaboracao do diagnostico
e do luto parental.

No que se refere a estimulagédo precoce, quanto antes for realizado o diagnéstico
nesses casos, maiores serdo os ganhos para o funcionamento intelectual e adaptativo da
crianca. Embora cada crianca apresente tracos distintos, e sdo constatados em diferentes
periodos de sua vida, a maioria dos sintomas é visivel entre os 12 e 0os 24 meses (Duvall
et al., 2021), geralmente sendo identificados pelos cuidadores ou parentes préximos (APA,
2014; Zanon et al., 2015). Embora se reconheca, porém, que as dificuldades que
caracterizam o TEA possam ser identificadas ainda na primeira infancia, os resultados dos
estudos mostram que muitas criancas nao sdo diagnosticadas antes do periodo escolar
(Zanon et al., 2017).

De fato, um estudo que envolve uma amostra de 136 genitores de criancas com
diagndstico de TEA evidenciaram que criangas brasileiras tendem a ser diagnosticadas
guando tém cerca de cinco anos (em média, 60,14 meses, DP = 36,56), havendo um
intervalo de, aproximadamente, trés anos entre a identificacdo dos primeiros sinais de alerta
pelos pais e a confirmacédo do diagndstico formal (Zanon et al., 2017). Estes resultados
demarcam a necessidade urgente de reducdo desse tempo pelas implicagcbes da
intervencao precoce para o desenvolvimento da crianca. Destaca-se, também, que muitos
municipios do interior dos estados brasileiros ndo contam com profissionais capacitados
para a avaliacao diagndstica precoce do TEA, demarcando a importancia de se investir na
formacao continuada e de futuros profissionais que possam atuar nesta area. Conjectura-
se, assim, que a situacdo de criancas com TEA e de suas familias, residentes em
municipios do interior dos estados brasileiros, pode ser ainda mais delicada do que a
daquelas que vivem nas capitais, de onde provém a maioria dos estudos. Sendo assim,
acredita-se que a realizacdo de pesquisas sobre o processo diagndstico do TEA,
envolvendo participantes que residam em pequenas cidades do interior do pais, sao
particularmente Gteis, contribuindo para 0 aumento no conhecimento sobre as experiéncias
em regides periféricas e para a melhoria das condi¢des da avaliacdo destes casos.

A avaliacdo precoce de casos de TEA possibilita descrever aspectos clinicos e
comportamentais de cada caso, considerando as suas vulnerabilidades e potencialidades.
Assim, a partir do diagnostico precoce do TEA, é possivel iniciar as intervencdes
especializadas respeitando o desenvolvimento de cada crianca, o que reflete na melhora
do prognastico, incluindo maior rapidez na aquisi¢ado da linguagem e na adaptacéo a novos
ambitos sociais (Bosa & Zanon, 2016; Posar & Visconti, 2020).
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Ressalta-se que as sutilezas dos primeiros sinais do TEA, cuja identificacdo requer
uma avaliacao especifica, e as dificuldades que as familias podem vivenciar no periodo de
busca por ajuda profissional, sdo aspectos que podem comprometer a realizacdo do
diagndstico formal do TEA, o ingresso das criangas em programas de intervencdo precoce
e a orientacdo parental em um momento delicado e de muitas elaboracdes. Nessas
circunstancias, o objetivo do presente estudo foi investigar percepg¢des e vivéncias de maes
gue identificaram precocemente alteracdes no desenvolvimento de seus filhos e buscaram
uma avaliagcéo especifica para a suspeita de TEA em um municipio do interior do estado do
Rio Grande do Sul. Espera-se que este estudo possa subsidiar novas discussdes sobre a
avaliacdo precoce do TEA e sobre as estratégias interventivas neste contexto especifico.

Método
Delineamento

O presente estudo faz parte de uma pesquisa maior, intitulada ‘Avaliacdo de criancas
com suspeita de Transtorno do Espectro Autista em um Servigo-Escola de Psicologia’, que
teve o objetivo de investigar o processo avaliativo de criancas com caracteristicas
sugestivas de TEA em um Servico-Escola de Psicologia. Além disso, buscou-se
compreender o histérico familiar e social da crianca, considerando seus aspectos
comportamentais.

Nesta pesquisa foram utilizados os principios metodoldgicos de uma pesquisa
qualitativa, de cunho exploratério, retrospectivo e transversal. De acordo com Flick (2009),
as pesquisas qualitativas centram seu interesse sobre o significado que os participantes
atribuem a questdao em estudo e implicam uma postura interpretativa e naturalistica do
pesquisador.

Participantes

Participaram desta pesquisa duas maes de criangcas com caracteristicas sugestivas
de TEA que realizaram avaliacédo dos seus filhos junto ao Nucleo de Atencdo a Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista (NAPTEA) no Servico-Escola de Psicologia da Sociedade
Educacional Trés de Maio — SETREM, entre os anos de 2017 e 2020, e tiveram parecer
diagndstico sugestivo de TEA. Ressalta-se que as participantes sao denominadas de M1 E
M2, enquanto os filhos sdo apresentados por Bl e B2, respectivamente, para preservar
suas identidades.

No periodo em que as familias procuraram a avaliacdo, B1 tinha trés anos e trés
meses de idade e B2 tinha dois anos e dois meses de idade, sendo as duas criancas do
sexo masculino. J& as mées tinham 21 e 44 anos na ocasido da coleta. Embora o convite
tenha sido estendido para os outros membros das familias, na presente pesquisa
participaram somente as maes. A mae de Bl participou sozinha de todo o processo
avaliativo e da pesquisa, pois assumiu individualmente a responsabilidade e o cuidado com
seu filho, enquanto o pai de B2 ndo conseguiu participar do momento da entrevista em
virtude do seu trabalho. Porém, cabe registrar que a partir da entrevista com as maes, pode-
se obter informag8es amplas sobre o desenvolvimento de seus filhos, e também sobre as
dindmicas de suas familias.

O Servico-Escola de Psicologia da SETREM constitui-se como um espaco de
formacgéao que tem como objetivo contribuir para a aprendizagem profissional e académica
de estudantes de psicologia, oferecendo servicos a comunidade local e regional. O
NAPTEA foi fundado no ano de 2017, com o objetivo de atuar em diferentes demandas que
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tenham como foco o TEA. Nos casos em que € necessario realizar a avaliacdo das criangas
é utilizado o Sistema de Avaliagdo da Suspeita de Transtorno do Espectro Autista-Protea-
R (Bosa & Salles, 2018). O instrumento esta dividido em trés eixos: 1) entrevista anamnese;
2) protocolo de Avaliagdo Comportamental para Criangcas com Suspeita de TEA; 3)
entrevista devolutiva. O protocolo € composto por 17 itens, que avaliam a qualidade e a
frequéncia de 17 comportamentos caracteristicos do TEA em criancas de 18 a 48 meses
de idade com suspeita do transtorno (Bosa & Salles, 2018), divididos em trés areas: 1 —
comportamentos sociocomunicativos; 2 — qualidade da brincadeira; e 3 — movimentos
repetitivos e estereotipados do corpo.

Convém destacar que durante o processo avaliativo no NAPTEA h4 a discusséo e a
analise de cada sessao na equipe, composta por uma orientadora e académicos em estagio
basico e especifico, em que € realizado o levantamento sobre os dados obtidos
(comportamento da crianca e preenchimento do Protea-R). No momento da devolutiva aos
pais, ocorre a indicacdo dos encaminhamentos necessarios para cada criancga, objetivando
auxiliar os pais ou responsaveis na construcao de estratégias e ferramentas para ajudar na
causa.

Producédo de dados e aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada junto ao Comité de Etica da Universidade de Passo Fundo
(UPF) sob parecer n° 3.950.690. A producéo de dados ocorreu por meio de uma entrevista
semiestruturada realizada com as maes no periodo de dez meses (M1) e 13 meses (M2)
apos a concluséo da avaliacdo de seus filhos no NAPTEA. A entrevista foi desenvolvida
especificamente para o presente estudo e foi composta por dez questdes, que objetivavam
analisar as vivéncias das mées diante da deteccéo das alteracfes no desenvolvimento de
seus filhos e as percepcdes delas sobre o processo de avaliacdo diagndstica, considerando
aspectos relacionados a dinamica familiar e as caracteristicas comportamentais e
desenvolvimentais da crianca.

Apés a autorizacdo da coordenacdo do Servico, a pesquisadora contatou as trés
familias avaliadas no NAPTEA, cujos filhos tinham idade pré-escolar (até 42 meses no inicio
da avaliagéo), sendo selecionadas por conveniéncia. Destas, duas maes concordaram em
participar da entrevista, e, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), respeitando todos os cuidados éticos nas pesquisas com seres
humanos, foram agendadas as entrevistas. Em decorréncia de uma pandemia mundial,
causada pelo coronavirus, que provoca a Covid-19 (Brasil, 2020), as entrevistas foram
realizadas na plataforma Google Meet, com dia e horario marcados de acordo com a
disponibilidade das participantes.

Andalise de dados

As entrevistas foram transcritas na integra e examinadas por meio da analise
tematica (Braun & Clarke, 2006), que consiste em um método analitico qualitativo que visa
a analisar, identificar e relatar temas dentro dos dados. Para a analise foi realizado o
seguinte procedimento: 1) transcricdo, leitura e releitura de dados; 2) codificagdo do
material; 3) identificacdo dos temas; 4) analise das inclusdes realizadas em cada tema
guanto a sua definicdo; 5) nomeacéo dos temas, e 6) andlise final. Os temas e subtemas
foram definidos apos a producao dos dados.
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Resultados e discussao

A partir das analises das entrevistas foram estabelecidos os seguintes temas e
subtemas: 1) primeiros sinais de TEA, que foi organizado em dois subtemas: 1.1) alteragdes
no desenvolvimento sociocomunicativo e 1.2) a presenca de comportamentos restritos e
estereotipados; 2) busca pelo diagnostico, com o subtema 2.1) luto do filho idealizado; 3)
avaliacao precoce; e 4) pos-avaliacéo.

No tema 1) Primeiros sinais de TEA, as falas foram agrupadas considerando o0s
comportamentos relatados pelas maes sobre os seus filhos, e, posteriormente, foram
definidos os subtemas. Com relacdo ao primeiro subtema 1.1) alteracbes no
desenvolvimento sociocomunicativo, ele englobou o0s aspectos comportamentais
relacionados a linguagem e a interacéo social. A mae M2 relata: “Primeiro sinal foi — por
volta dos 8 meses do B2 — o choro... chorava para pedir algo, ou por qualquer coisa, eu sei
gue € normal crianca chorar, mas era demais sabe?! Aquilo comec¢ou a me incomodar,
alguma coisa tinha”.

No caso da mée M1, os sinais foram observados quando ele tinha em torno de dois
anos de idade e estavam relacionados a dificuldade de interacao social, conforme exposto
na fala: “Os primeiros sinais perceptiveis foram na creche, pois as professoras relataram
gue ele ndo interagia com as outras criangas, chorava muito, ndo respondia quando o
chamavam. Além disso, ndo falava e ndo conseguia formar frases”. Destaca-se, a partir
desse relato, que Bl apresentava dificuldades no uso de comportamentos e gestos para
regular as interac6es com outras pessoas. Tal comportamento foi relatado quando ja havia
um atraso na fala, indicando que, talvez, déficits anteriores na AC nado tenham sido
identificados pelos pais e professores, como evidenciado no estudo de Zanon et al. (2015).

As alterac6es no desenvolvimento sociocomunicativo se manifestam clinicamente no
TEA por déficits persistentes na emissdo e compressdo de comportamentos verbais e ndo
verbais (como no uso de gestos, expressdes faciais, posturas corporais) utilizados para
regular e manter as interagdes sociais (APA, 2014). A M1 relata que percebia esses sinais,
mas achava que a falta de interacdo poderia ser um aspecto da personalidade dele, e
comenta: “[...] percebi que meu filho poderia ter uma dificuldade quando as professoras da
creche falaram que ele ndo interagia com as outras criangas, chorava muito, ndo respondia
gquando chamavam”.

Em muitos casos, comportamentos de risco relacionados ao TEA séo percebidos
inicialmente na escola (ainda no periodo pré-escolar), pelas professoras, por meio de
atividades cotidianas e grupais que apontam para a falta de interesse e interacdo com
outras criancas (Zanon et al., 2017). Isto porque os professores geralmente possuem maior
conhecimento, quando comparados aos pais, sobre os marcos de desenvolvimento social
na infancia, enquanto alguns pais costumam se atentar para esses sinais e buscar uma
avaliacdo mais tarde, justificando-a pelo atraso da fala (Bosa & Zanon, 2016). Sobre este
aspecto, demarca-se a importancia das politicas publicas e das campanhas sociais que
visam disseminar conhecimentos acessiveis sobre 0s sinais precoces do TEA, o que pode
motivar a busca dos pais por uma avaliagdo especializada em um momento inicial e
importante do desenvolvimento infantil.

Com relacdo a interagédo social, a mde M2 também percebeu dificuldades no seu
filho: “[...] ele ndo conseguia interagir, ndo conseguia olhar ‘olho no olho’, sabe [...]".
Presume-se que essas manifestacdes ocorrem desde o inicio da vida da pessoa, e variam
conforme a idade cronoldgica, nivel de desenvolvimento e gravidade da condi¢do autista
(Reis et al., 2019). Algumas criancas autistas podem nao desenvolver linguagem oral; iSso
porque ndo conseguem se atentar aos estimulos sociais do mundo ao seu redor, e, como
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resultado, ndo aprendem a linguagem por meio da imitacdo daqueles que estéo a sua volta
(Tomasello, 2013; Zanon et al., 2015).

Os comportamentos descritos por ambas as maes foram detectados precocemente
e estdo relacionados diretamente a dificuldade em desenvolver a habilidade da Atencao
Compatrtilhada (AC). De acordo com Zanon et al. (2015), a AC refere-se a interacdo da
pessoa com 0s objetos/eventos ao seu redor, por meio da vocalizacéo, dos gestos e do
contato ocular, podendo aparecer enquanto iniciativa (IAC) ou como resposta (RAC) diante
de um evento.

Embora alguns sinais de alerta para o TEA ja possam ser detectados precocemente
os estudos apontam a existéncia de um tempo consideravel entre a verificacdo dessas
caracteristicas e a realizacdo do diagndstico (Paula et al., 2017). Embora os pais de B2 ja
haviam percebido as dificuldades no filho, eles decidiram buscar por uma avaliagao
somente apos terem acompanhado uma divulgacdo sobre o TEA na televisdo. Ela disse
“‘Quando o B2 j4 estava com 2 anos e dois meses, assisti uma reportagem sobre o Dia da
Conscientizacdo do Autismo e juntamos as caracteristicas do B2 com o apresentado pela
entrevistada e ai realizamos o contato com o Servigo-Escola”. Destaca-se assim a
importancia das campanhas educativas e da formacéao profissional para o acolhimento e a
avaliacao destes casos.

No gue tange a presenca de comportamentos repetitivos e estereotipados — subtema
1.2 —, de acordo com M2, B2 “[...] caminhava na ponta dos pés, tinha estereotipias com as
maos”. Evidéncias clinicas e cientificas apresentam que a existéncia de estereotipias, tanto
verbais (ecolalia) quanto ndo verbais (exemplo: flapping, rocking), podem ser indicativos
precoces (red or pink flags) de autismo (APA, 2014; Duvall et al., 2021).

Com relacdo ao tema 2) busca pelo diagnéstico, constatou-se, nas falas das maes,
gue, logo apdés as primeiras percepcdes, elas comecaram as buscas de explicacdes para o
comportamento dos seus filhos. Na esfera da avaliagdo multiprofissional nos casos de TEA,
ha poucos instrumentos consolidados e com evidéncias psicométricas para a avaliacdo do
TEA no Brasil, o0 que pode dificultar ou retardar a confirmagédo do mesmo (Backes et al.,
2014). Nos ultimos anos, entretanto, foram desenvolvidos protocolos de observacédo do
comportamento por intermédio da brincadeira, sendo uma ferramenta utilizada nas
avaliacoes do TEA (Seimetz, 2018). Entre os protocolos, estd o Protocolo de Avaliacao
Comportamental para Criangas com Suspeita de Transtorno do Espectro Autista (TEA),
versao revisada (Protea-R) (Bosa & Salles, 2018; Steigleder et al., 2021).

Na busca por compreender os comportamentos de seus filhos, as maes ingressaram
no Servi¢o-Escola de Psicologia, onde os dois meninos foram avaliados. A mae M1 relatou:
“Procurei o Servigo-Escola por indicacdo de uma colega de trabalho de sua mée, que falou
do trabalho. Foram 8 sessdes realizadas com o B1; foram maravilhosas”. J4 a M2 ficou
conhecendo o Servigo por intermédio de outra familia, e afirmou: “Vi a entrevista de uma
mae de uma menina que tinha autismo, e foi mencionado o servi¢go-escola. Juntamente com
meu marido procuramos para realizar a avaliagdo, e, a partir dos resultados, foi levantada
a suspeita ao autismo”.

Como o Servi¢o-Escola de Psicologia trata-se de um espaco de formacéo profissional
disponibilizado aos académicos do curso de psicologia, a avaliagédo foi feita com bastante
cuidado, na perspectiva de compreender o funcionamento integral da crianga nos diferentes
espacos ocupados por ela. Assim, foram realizadas entrevistas (com outros profissionais
gue atendem a crianca) bem como solicitados pareceres ou feita a visita a escola. Ao final
de todo o processo acontece a devolutiva, que se constitui em um momento muito
importante para todas as familias, especialmente para os pais, quando se acolhe as
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angustias, se escuta e explica acerca dos comportamentos observados na crianca. Diante
disso, destaca-se a importancia da formacéao de profissionais qualificados para atender,
reconhecer e intervir junto as criangcas com caracteristicas sugestivas de TEA (Duvall et al.,
2021; Bosa & Zanon, 2016).

Diante das avaliagbes no Servigo-Escola de Psicologia, as maes comecaram a
buscar respostas e maneiras para desenvolver os seus filhos. A mae M1 ressalta que “[...]
respirava o autismo, passava o dia inteiro procurando coisas sobre como trabalhar, como
desenvolver’. A mae M2 assevera: “[...] busco sempre saber o0 motivo dos comportamentos
dele, procuro profissionais adequados, ensino coisas que na escola, as vezes, ndo tem a
mesma paciéncia para ensinar’.

Ao considerar o luto do filho idealizado — subtema 2.1 —, de acordo com Pinto et al.
(2016), observa-se que as familias demonstram dificuldades em aceitar a perda do filho
idealizado, e esse processo de luto é permeado de sentimentos, medos e angustias.
Verifica-se, nas falas das entrevistadas, os sentimentos de medo e de negacéo ao receber
o resultado das avaliagdes realizadas; “[...] no fundo eu queria acreditar que nao era
verdade, porque sempre temos esperanca, né?! [...] Fiqguei em choque, porque eu
imaginava isso, mas fiquei em choque ao ouvir isso de um profissional” (M1). No
entendimento de Christmann et al. (2017), o medo de sofrer preconceito também é um dos
sentimentos relatados na entrevista; “[...] nem foi banho de agua fria, foi de agua quente,
foi horrivel saber que o B2 poderia ter autismo” (M2). E necessario considerar que receber
o resultado de uma avaliacdo e ouvir algo que nao se quer escutar pode gerar desconforto
e desestabilizar. De acordo com a entrevistada M1, “[...] quando estava indo para a ultima
sessdo da avaliagao, eu dizia para mim ‘n&o vou chorar, ndo vou chorar’, mas quando recebi
o resultado, eu desabei, ndo consegui segurar o choro” (M1).

A avaliacdo diagnéstica € um momento que gera movimentos na dinamica familiar,
uma vez que devem lidar com sentimentos ambiguos e com uma realidade ainda
desconhecida. Neste intervalo, entretanto, verifica-se a importancia de compreender além
do nome do diagnéstico, posto que é o conhecimento sobre ele que favorece a adaptacao,
as formas de enfrentamento e perspectivas de progndstico (Pinto et al., 2016).

Neste sentido, Maia et al. (2016) salientam a importancia do acolhimento dos
profissionais da saude aos pais que recebem o diagnéstico de TEA do seu filho, permitindo
viver e passar pelos estagios de luto deste filho idealizado. Por essa razéo, a avaliacao
diagndstica deve ser entendida como um processo, sendo a entrevista devolutiva um
momento especialmente importante para os pais (Bosa & Salles, 2018). No caso da
experiéncia das participantes do estudo, e atendendo as orientacbes do PROTEA-R, no
momento final foram definidas, além da suspeita diagndstica, as potencialidades de cada
crianga, e, a partir delas, foram realizados os encaminhamentos necessarios, visando a
estimulacdo precoce e o0 prognostico desta crianca.

Com relacdo ao tema 3) avaliagdo Precoce, salienta-se que as possibilidades de
habilitacdo, reabilitacéo e adaptacdo sdo ampliadas com a avaliagéo precoce (Zanon et al.,
2017). Desta forma, quanto mais cedo o diagndstico for realizado maiores sédo as chances
de se obter resultados positivos ao tratamento, pois a fase inicial da vida da pessoa € um
periodo privilegiado para intervencdes (Brasil, 2014). Existem, entretanto, aspectos que
retardam o diagnostico de TEA, por exemplo, a inexisténcia de exames especificos, a falta
de profissionais qualificados, a caréncia de equipes multiprofissionais, especialmente em
regides interioranas, bem como a nao aceitacao da deficiéncia pela familia, mesmo com
todas as evidéncias clinicas. E possivel compreender que estes foram pontos que refletiram
na realidade das entrevistadas e, possivelmente, na de outras familias (Pinto et al., 2016).
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A mae M1 relata: “O B1 nao tem diagnéstico fechado, estamos ainda realizando
acompanhamento e exames com fonoaudiéloga e neuro, mas ndo temos o diagndstico
fechado”. A mée M2 explica no caso de B2: “Iniciamos a investigagao genética com exames
em Porto Alegre; os resultados nao foram conclusivos e precisamos refazer um exame com
uma técnica de avaliacao diferente, s6 nao foi realizado em funcéo da pandemia.

A falta do diagnoéstico é uma barreira para o desenvolvimento da criangca com TEA,
na qual existem impasses que podem contribuir para isso, como a falta de profissionais
qualificados para o reconhecimento dos sintomas. A mae M2 afirma: “...] nés passamos
muitas vezes a questionar os dois pediatras que o atendiam; falavamos sobre as nossas
suspeitas e preocupacdes, mas sempre nos respondiam que néo tinha nada e que cada
crianga tem seu ritmo”. M2 salienta ainda: “[...] percebemos que o B2 estacionou no
desenvolvimento e sempre solicitamos o apoio de uma fono, mas ela ndo achava
necessario ainda; no final do tratamento aceitou de tanto questionarmos”.

O reconhecimento de comportamentos atipicos e dificuldades sociais da crianca, a
peregrinacdo por consultérios, hospitais e profissionais, a postergacdo da definicdo
diagnostica e do estabelecimento de um plano de tratamento, na maioria das vezes, sdo
fontes de preocupacdes e de sofrimento aos pais. De fato, muitas pesquisas mostram que
familias que passam por situacfes especiais que acarretam mudancas drasticas na vida
diaria, deparam-se com uma sobrecarga de tarefas e exigéncias que podem desencadear
desgaste emocional e uma variedade de problemas psicol6gicos nos familiares, incluindo
depressado, ansiedade e outras complicacfes decorrentes do estresse (diminuicdo na
coesdo familiar e doencas somaticas) (Selvakumar & Panicker, 2020). Vale dizer que a
saude mental dos pais, por sua vez, pode interferir na qualidade dos cuidados oferecidos a
crianga, com possivel impacto no desenvolvimento infantil.

A realizacdo do diagnostico de TEA necessita de uma equipe multidisciplinar
capacitada o que, infelizmente, ndo € a realidade de alguns municipios do interior dos
estados (Zanon et al., 2017), conforme reportado no presente estudo. Destaca-se, porém,
gue o atraso na realizacdo do diagnéstico formal do TEA ndo impediu que as crian¢as
fossem encaminhadas para a intervencéo, o que é importante para a independéncia e a
sua adaptacao (Duvall et al., 2021).

Mesmo que a percepcao desses sinais do transtorno tenha sido precoce, ambas as
maes consideram que deveriam ter adiantado a avaliacéo, iniciando o tratamento para,
dessa forma, melhorar a qualidade de vida do seu filho. Assim relata a mae M1: “Eu ja acho
que levamos o B1 um pouco tarde para o atendimento, e hoje temos que tentar ‘correr’ atras
do que perdemos [...]". M2 também concorda e reforga essa ideia, afirmando: “[...] quando
chega a uma certa idade fica dificil de desenvolver certas coisas. Com o B2 eu acho que
foi até mesmo tarde”. A preocupacdo das maes em relagao ao ingresso dos filhos nas
intervencdes € valida, tendo em vista que, nos primeiros anos de vida, o cérebro tem grande
plasticidade para formar novas conexdes em resposta aos estimulos educativos, o0 que se
associa a melhora no prognéstico a longo prazo (Bosa & Zanon, 2016; Posar & Visconti,
2020).

Ao que se refere ao tema 4) pés-avaliacao, foi possivel identificar que os profissionais
gue hoje atuam no desenvolvimento dos seus filhos correspondem a pedagogos,
psicologos, fonoaudiologos, bem como toda equipe da Associagcao de Pais e Amigos dos
Excepcionais (Apae). O atendimento multidisciplinar € extremamente importante para a
socializacéo e integracédo da pessoa, considerando que as necessidades séo interligadas
e refletem umas nas outras. “Antes de iniciarmos o tratamento na APAE (...) ele nao
apontava, nao tinha atengdo compartilhada, ndo atendia pelo nome [...]” (M2). A mée M1
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declara: “[...] hoje o B1 esta interagindo com as outras criangas, esta se tornando mais
independente. Mesmo querendo ele s6é pra mim, € importante ele estar com outras
pessoas”. A fala da entrevistada M1 revela a importancia da intervencdo precoce para o
desenvolvimento da independéncia de seu filho. Neste sentido, sabe-se que, quando a
intervencdo acontece precocemente, ela traz efeitos positivos e mais significativos no
desenvolvimento da crianga (Brasil, 2014). Ainda de acordo com a M1: “...] hoje ele
consegue formar frases, consegue pedir as coisas que ele quer”.

Ao procurar o Servigo-Escola de Psicologia, as mées conseguiram compreender
alguns aspectos relacionados aos comportamentos de seus filhos e se direcionar a outros
profissionais. Mesmo sem fechar o diagnostico, ambas estdo buscando diversos recursos
para fazer com que eles progridam e tenham maior qualidade de vida, demonstrando a
importancia da entrevista devolutiva, realizada de acordo com as diretrizes preconizadas
no Sistema Protea-R (Bosa & Salles, 2018). E fundamental que os pais participem
ativamente do processo de avaliacdo e que compreendam as dificuldades e as
potencialidades do seu filho, cabendo aos profissionais, além de avaliar de forma
sistematizada aspectos sutis do desenvolvimento da crianga, auxiliar os pais na reflexao
sobre os caminhos e terapias recomendados, tanto comportamentais quanto educacionais,
considerando a especificidade de cada caso, a fim de promover o desenvolvimento integral
da pessoa com TEA.

Consideragoes finais

A pesquisa possibilitou compreender percepcdes e vivéncias de maes que
identificaram precocemente alteragdes no desenvolvimento de seus filhos e buscaram uma
avaliacao especifica para suspeita de TEA. Mediante as entrevistas realizadas foi possivel
compreender que, tanto 0s primeiros sinais quanto a avaliacdo e a busca pelo diagndstico,
sdo permeados de sentimentos ligados a preocupacéo e ao medo. As maes apresentam
em seus relatos, no entanto, a busca para o desenvolvimento e maior adaptagcéo sua e de
seus filhos.

Como observado nas falas das maées, tracos relacionados a dificuldades nas
habilidades sociocomunicativas (comunicacao e intera¢do social) foram os primeiros sinais
gue as levaram a busca de ajuda para compreender o comportamento de seus filhos. As
maes relataram que detectaram sintomas ainda na primeira infancia, mas apresentaram
dificuldade em aceitar a condicdo e a suspeita do diagnéstico de TEA dos filhos. Nesse
sentido, estudos que apresentam os sinais de risco para o TEA, as politicas publicas e a
realizagdo de campanhas informativas e educativas sobre a importancia da identificagao
precoce do transtorno sédo particularmente Uteis e podem contribuir para que mais familias
tenham conhecimento sobre as caracteristicas do TEA e possam com isso buscar ajuda
especializada (Brasil, 2015; Duvall et al., 2021). Constatou-se também a falta de
profissionais qualificados, sobretudo da area médica, para a avaliacdo da suspeita de TEA
no contexto estudado (interior do estado do RS), o que costuma gerar insatisfacdo e
desgastes a familia, que, por vezes, necessita se deslocar até os grandes centros para a
realizacédo de consultas e exames.

Neste contexto, foi possivel compreender a importancia de servicos especializados
a exemplo deste Servigo-Escola de Psicologia, uma vez que este acolhe e direciona a
familia de acordo com as necessidades da crianca, e, para além disso, fornece ferramentas
gue orientam e ajudam nesta causa. Cabe ressaltar, entretanto, como limitagdo, o fato de
a equipe deste servico ndo contar com profissionais de outras especialidades, como é o
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caso dos da area médica ou fonoaudiologica, que poderiam ter contribuido na precisédo da
avaliacdo e confirmacgdo do diagndéstico precoce de TEA e orientacdo dos pais.

E perceptivel que, apesar do Iuto que estas mées vivenciaram, a avaliagdo foi um
espaco e um contexto relevante para que elas buscassem tratamento e intervencgdes para
seus filhos. Esse é um fator que contribuiu para o desenvolvimento das criancas,
substituindo os sentimentos iniciais relatados e apresentando aceitacéo e enfretamento da
realidade. Desta forma, conclui-se que guestionamentos em torno desta tematica sao
inUmeros e ndo se encerraram com esta pesquisa. Destaca-se, como limitacdes deste
estudo, a participacdo de apenas duas maes e o fato de a pandemia nao ter permitido que
a entrevista acontecesse de forma presencial, o que possibilitaria maior interagéo entre a
pesquisadora e as participantes. Salienta-se a importancia de novas pesquisas voltadas
para o processo de diagnostico em cidades interioranas, com o intuito de integrar cada vez
mais familiares, professores e profissionais da area, a fim de proporcionar mais beneficios
para pessoas com TEA.
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