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Resumo

O presente estudo investigou os impactos provenientes do diagnostico tardio de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em mulheres. A realizagdo da pesquisa ocorreu por meio
de entrevistas com quatro mulheres que foram diagnosticadas com TEA tardiamente,
compreendendo a faixa etaria entre 18 e 40 anos. A analise do material obtido nas entrevistas
foi realizada por meio da metodologia de anélise de contetido, conforme descrita por Calixto,
Cavalcante e Pinheiro (2014), com o auxilio do aporte tedrico psicanalitico. Os resultados da
pesquisa mostraram que podem contribuir para um melhor conhecimento acerca de questfes
sociais e emocionais atreladas ao diagnostico tardio de TEA em mulheres. Os principais
resultados obtidos com a realizagéo da pesquisa evidenciam que mulheres diagnosticadas com
TEA tardiamente podem passar a ter melhor autoconhecimento, aceitacdo de si mesmas e
sentimento de alivio com a chegada do diagndstico. A pesquisa evidencia também que a grande
maioria das participantes passaram por diversos prejuizos em suas vidas antes de receberem o
diagnostico, como desenvolvimento de ansiedade, depressdo e prejuizos sociais.

Palavras-chave: Diagndstico tardio; Autismo; TEA; Mulheres; Psicanalise.

Abstract

The present study investigated the impacts of late diagnosis of Autism Spectrum
Disorder (ASD) in women. The research was carried out through interviews with four women
who were diagnosed with ASD late, ranging in age from 18 to 40 years. The analysis of the
material obtained in the interviews was carried out using the content analysis methodology, as
described by Calixto, Cavalcante and Pinheiro (2014), with the help of psychoanalytic
theoretical support. The research results showed that they can contribute to a better
understanding of social and emotional issues linked to the late diagnosis of ASD in women.
The main results obtained from the research show that women diagnosed with ASD late can
begin to have better self-knowledge, self-acceptance and a feeling of relief with the arrival of
the diagnosis. The research also shows that the vast majority of participants experienced
various losses in their lives before receiving the diagnosis, such as developing anxiety,
depression and social impairments.

Keywords: Late diagnosis; Autism; TEA; Women; Psychoanalysis
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Introducéo

O presente estudo teve como motivacdo central o interesse pessoal da pesquisadora a
respeito do Transtorno do Espectro Autista, em especial o0 TEA em adultos e os impactos do
diagnostico tardio, sobretudo em mulheres. Esta pesquisa visou investigar aspectos
relacionados ao diagndstico tardio de Transtorno do Espectro Autista em mulheres, por se tratar
de uma questdo que possui grande incidéncia na sociedade atualmente, porém ainda sem a
devida visibilidade e atencdo nos ambitos social e profissional.

Estudos a respeito da etiologia do TEA apontam que as causas do transtorno ainda ndo
sdo precisamente claras, apesar de ser esta uma tematica de grande debate por parte da
comunidade cientifica. Diversas pesquisas consideram que o TEA é multifatorial, devido ao
fato de ser um transtorno com grande diversidade de comportamentos e sintomas, porém, a
explicacdo com maior aceitabilidade pelo meio cientifico é a de que o TEA ¢ causado por
fatores genéticos em 90 ou /95% dos casos, sendo que uma pequena porcentagem aponta que
podem existir fatores ambientais que levam a comportamentos autisticos. (Lin et al., 2022).

Considerando que o TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento, e € desenvolvido
ainda na gestacdo, o diagnostico pode ser realizado antes mesmo dos trés anos de idade,
facilitando o tratamento e possibilitando um melhor prognéstico (Lin et al., 2022). Desta forma,
tendo em vista que o diagnéstico precoce e tratamentos necessarios podem proporcionar um
melhor desenvolvimento para a pessoa autista, pessoas que sao diagnosticadas de forma tardia
podem ter prejuizos em seu desenvolvimento, seja ele cognitivo, comportamental ou mesmo
emocional.

Como sera melhor aprofundado mais adiante, pessoas com TEA podem apresentar
maior suscetibilidade para desenvolver transtornos como depressdo e ansiedade, estes que
podem afetar também pessoas autistas que nao dispbem de conhecimento a respeito do

transtorno, devido & falta de autoconhecimento e aceitacdo, ou mMesmo poucos recursos



psiquicos para lidar com suas dificuldades e comorbidades advindas do transtorno. Desta
forma, esta pesquisa buscou investigar quais sdo os impactos do diagndstico tardio do TEA em
mulheres, e como elas passam a se autoperceber e a lidar com suas questdes pessoais apds o
recebimento do diagnostico.

Esta pesquisa visou também responder as seguintes questdes: quais sdo 0s impactos da
descoberta do Transtorno do Espectro Autista na subjetividade de mulheres diagnosticadas
tardiamente? Como a mulher autista passa a perceber a si mesma e a significar sua existéncia
ao descobrir-se portadora do diagnostico do Transtorno do Espectro Autista? Quais sao 0s
sentimentos e emogdes que o diagnostico tardio pode trazer para a mulher apos sua descoberta?

Este estudo se mostra importante em razdo de fatores cientificos e sociais. Para a
comunidade cientifica, o presente trabalho pode enriquecer a literatura especializada a respeito
do diagndstico tardio do TEA em mulheres, a qual é ainda escassa e pouco discutida, o que
revela a necessidade de producao de novas publicacdes cientificas que abordem esta questao.

Em relacdo as questdes sociais, este trabalho mostra-se importante, pois pode trazer
contribuicdes para o meio social no que diz respeito a ampliacdo de informacdo sobre este
tema, bem como promover a conscientiza¢do sobre o TEA em pessoas adultas, em especial
mulheres, pois este € um publico ainda carente da devida visibilidade. O trabalho também é
importante para que a comunidade cientifica e académica, bem como os profissionais da satde
que atuam nesta area, possam buscar estratégias de atendimento e tratamentos para este

publico, bem como promover politicas publicas pertinentes.



Capitulo 1

Fundamentacéo Teorica

Sera apresentada aqui uma breve linha histérica a respeito do transtorno do espectro
autista, abordando aspectos relacionados a sua descoberta e a mudanca relativamente recente
de nomenclatura, tendo sido denominado anteriormente de autismo, e, mais modernamente,
transtorno do espectro autista.

1.1. O que € o Transtorno do Espectro Autista?

O Transtorno do Espectro Autista faz parte dos Transtornos do Neurodesenvolvimento,
conforme 0 DSM 5 - TR (APA, 2023). Esta categoria de transtornos diz respeito a uma serie
de déficits de desenvolvimento que geralmente se manifestam no inicio do desenvolvimento,
por vezes antes da insercdo da crianca na escola. Estes transtornos também podem ser
caracterizados por diferencas nos processos cerebrais que podem ocasionar prejuizos no
funcionamento ocupacional, pessoal, académico e social (APA, 2023).

Segundo o Manual Diagndstico e Estatistico dos Transtornos Mentais, ou DSM 5 - TR
(APA, 2023), o Transtorno do Espectro Autista tem como caracteristicas centrais dificuldades
persistentes na comunicacdo e interacdo social, padrdes de comportamentos repetitivos e
interesses restritos, caracteristicas estas que estdo presentes na vida da pessoa autista desde
seus primeiros anos de vida, podendo ser identificadas na primeira infancia (APA, 2022).

O Transtorno do Espectro Autista abrange as trés caracteristicas citadas acima como
principais e indispensaveis para que seja realizado o diagndstico, sendo que as dificuldades
persistentes relativas a interacdo e comunicagéo social dizem respeito a dificuldades de iniciar
e manter conversas, dificuldades para sustentar o contato visual, dificuldades para compreender

sutilezas sociais como ironias, sarcasmos, piadas, metaforas ou mesmo linguagem corporal e



expressdes faciais. Os padrGes de comportamentos repetitivos dizem respeito as estereotipias,
que sdo agitacGes psicomotoras ou vocais que tém a funcao de estimular a autorregulacéo da
pessoa autista. Estes padrées de comportamentos também podem estar relacionados ao apego
a rotina e rituais, também com a funcdo de autorregulacdo. Os interesses restritos sao
popularmente conhecidos na comunidade do TEA como hiperfoco, e dizem respeito ao
interesse profundo e focado em alguns conteudos, objetos ou formas de entretenimento de
forma geral (Gomes & Onzi, 2015).

1.2. Comorbidades no Transtorno do Espectro Autista e transtornos associados

No Transtorno do Espectro Autista podem existir diversas outras caracteristicas,
comorbidades e transtornos associados. No que se refere as comorbidades, de acordo com Silva
e Batista (2022), pessoas com o TEA apresentam maior suscetibilidade para desenvolver
condicdes psiquiatricas como transtornos de ansiedade, transtorno obsessivo compulsivo e
depressdo. A depressdo, por exemplo, afeta cerca de 50% das pessoas autistas ao longo de suas
vidas (Oliveira e Maia, 2022). Conforme 0 DSM 5-TR (APA, 2022), pessoas com o Transtorno
do Espectro Autista ttm maior probabilidade de automutilacdo, ideacdo suicida ou mesmo de
chegar a cometer suicidio do que pessoas sem o transtorno.

Em relacdo aos transtornos associados, existem multiplas possibilidades, como o
Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade, Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual, Superdotacdo e Altas Habilidades, sendo que uma pessoa autista pode ter uma ou
mais destas comorbidades citadas ou transtornos associados. Segundo Serra et al (2023),
aproximadamente 52% a 78% dos individuos diagnosticados com TEA sdo também
diagnosticados com TDAH. Segundo Freitas et al (2016), a prevaléncia de deficiéncia
intelectual em pessoas autistas é de 70%, apesar de existirem criticas a respeito da avaliacdo
de pessoas autistas que apontam para a possibilidade de as dificuldades intelectuais presentes

no TEA ndo corresponderem necessariamente a Deficiéncia Intelectual.



Faz parte também do Transtorno do Espectro Autista o Transtorno do Processamento
Sensorial, que se trata de uma alteracao na forma como o cérebro autista processa os estimulos
sensoriais, tais como sons, luminosidade, texturas, cheiros e sabores. Este transtorno pode
ocorrer de forma hiperreativa ou hiporreativa, ou seja, pessoas com 0 TEA podem processar as
informacdes sensoriais de forma mais intensa ou menos intensa respectivamente, fugindo assim
do padrdo de normalidade. O transtorno do processamento sensorial gera uma dificuldade
maior, na forma que pessoas autistas possuem para filtrar as informacgdes do ambiente e separar
os estimulos que sao relevantes dos que nao sdo, como por exemplo, dificuldades para manter
o foco e a atengdo em uma determinada situacdo, em meio a diversos estimulos sensoriais, fato
este que pode levar a sobrecarga sensorial. Esta condicdo impacta de forma significativa o
desempenho funcional de pessoas com o TEA, o que faz com que ela seja uma das
caracteristicas centrais do transtorno (Nunes & Souza, 2018).

De acordo com Gama et al (2020), o transtorno do processamento sensorial também
pode levar a seletividade alimentar, que € uma condi¢do muito comum do TEA, e se trata da
dificuldade que pessoas autistas podem ter para ingerir determinados alimentos. A seletividade
alimentar esta para além de gostos particulares em relacédo aos alimentos, pois ela é relacionada
diretamente ao processamento sensorial, ou seja, uma maior sensibilidade em relacéo a textura,
cheiro e aspecto visual, o que pode incluir rejeicdo em relacdo as cores dos alimentos.

1.3. De autismo para transtorno do espectro autista

De acordo com Gomes (2020), Leo Kanner e Hans Asperger foram os primeiros
médicos a descrever o autismo. Kanner, em seu artigo publicado em 1943, descreveu o caso de
11 criancas que, desde os primeiros meses de idade, tinham como principal sintoma a
dificuldade de se relacionar com pessoas e situagdes, negligenciando, ignorando e recusando
contatos com o ambiente. Também foi constatado por Kanner que as dificuldades no

desenvolvimento da fala poderiam ser um dos primeiros sintomas do autismo.



Hans Asperger, por sua vez, descreveu em seu artigo “Psicopatia autistica na Infancia”
quatro criancas que também tinham dificuldade na interacdo com o ambiente. Asperger
percebeu que aos dois anos de idade de uma crianca autista ja era possivel notar caracteristicas
como movimentos ritmicos repetitivos e poucas expressoes faciais e gestuais (Gomes, 2020).
Ap0s os estudos feitos por estes dois médicos, o autismo passou a ser bastante explorado, e
com o passar das décadas, os estudos acerca do autismo foram ampliados, o que levou a
diversas mudancas nos conhecimentos a seu respeito, até chegar aos dias atuais.

Segundo Mas (2018), desde que Kanner fez suas descri¢fes psiquiatricas em 1943, a
respeito do autismo infantil, houve um aumento dos casos de criangas autistas nas clinicas. De
semelhante maneira, na atualidade, desde a 4° edicdo do DSM até a 5° edicdo, 0 aumento na
aparicao de casos de pessoas autistas tem sido muito grande, passando de 310,5 mil para 2,7
milhdes de pessoas autistas no Brasil, apesar de ndo ser claro se este aumento se da em funcao
das diferencas de metodologia dos estudos, a maior conscientizacdo das pessoas ou a um real
aumento da frequéncia do transtorno, de acordo com a APA 2014, (citado por Mas, 2018).

Em relacdo a mudanca de nomenclatura, de autismo para transtorno do espectro autista,
Gaiato (2018) faz uma breve linha historica, explicando que o termo autismo foi utilizado pela
primeira vez pela Associacdo Americana de Psiquiatria, na primeira versao do Manual
Diagnostico e Estatistico dos Transtornos Mentais - DSM, no ano de 1952, e foi utilizado para
descrever caracteristicas da esquizofrenia. Foi apenas em 1980, na terceira versdo do DSM,
que o autismo foi totalmente diferenciado da esquizofrenia, pois um dos critérios para o seu
diagndstico era a auséncia de qualquer caracteristica que estivesse associada a essa condicao
psiquiatrica.

Foi também na terceira versdo do DSM que surgiu a denominacéo transtornos globais
do desenvolvimento, os quais se referiam a uma categoria diagnostica que incluia deficiéncias

severas no desenvolvimento, como déficit no desenvolvimento da linguagem, auséncia de



interacdo social, interesses restritos e estereotipados e dificuldade persistente com a
flexibilizacdo de rotinas (Gaiato, 2018).

Conforme Gaiato (2018), o TEA era chamado apenas de autismo e abarcava diversas
subcategorias, como o autismo classico, autismo de alto funcionamento, sindrome de Asperger,
autismo infantil, autismo atipico, transtorno desintegrativo e Sindrome de Rett. Foi entdo que,
em 2013, com a quinta versdo do DSM, todas essas subcategorias foram incluidas no
Transtorno do Espectro Autista, abarcando toda a sua complexidade e variacdes em trés niveis
de gravidade, ou seja, 0s niveis de suporte.

A mencionada autora explica que a principal necessidade de mudanca no diagndstico
do autismo se referia a necessidade de se incluir pessoas com transtornos de desenvolvimento
que possuiam diagnésticos como Sindrome de Asperger, por exemplo, que apesar de ser um
transtorno que necessitava de tratamento, ndo era aceito pelas companhias de seguros de saude
dos Estados Unidos para o financiamento do tratamento, levando assim os portadores a
privacdo de direitos e de acesso ao tratamento necessario. De forma semelhante, as escolas
norte-americanas também negligenciavam a necessidade da inclusdo e adaptacdo de ensino
para criangas que apresentavam diagnosticos que ndo levavam o nome de Autismo, sob a defesa
de que sua obrigacdo era com criangcas com diagnéstico de autismo propriamente dito.

Dessa forma, para assegurar 0 acesso aos direitos a satde publica e educacgdo de todas
as criancas que apresentassem caracteristicas de autismo, mesmo com sintomas mais leves,
como é o caso da Sindrome de Asperger, foi padronizado pela Associacdo Americana de
Psiquiatria o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista, ndo sendo mais levado em
consideracdo o nivel de gravidade ou quantidade de sintomas para 0 acesso aos direitos

correspondentes (Gaiato, 2018).



1.4. O Transtorno do Espectro Autista e a psicanalise

De acordo com Gongalves et al. (2017), o autismo e a psicanalise tiveram a primeira
relacdo em 1930, atraves de Melanie Klein e sua publicacdo sobre o caso Dick. Nessa década
0 autismo ainda ndo era classificado como um transtorno. Desta forma, o garoto Dick, de quatro
anos, que apresentava comportamentos autisticos como auséncia de fala, auséncia de interacao
e reciprocidade afetiva, e desinteresse por regras e brinquedos tradicionais, foi diagnosticado
com deméncia precoce. Diante de tal diagnostico, Klein constatou que o garoto ndo apresentava
compatibilidade com o quadro de deméncia precoce ou esquizofrenia, quadro diagnostico
utilizado em criancas com as mesmas condi¢des de Dick (Gongalves et al. 2017).

Bruno Bettelheim, em 1944, afirmou que o autismo seria causado principalmente por
problemas na relacdo familiar, responsabilizando fortemente a mée, intitulando-a como “mae
geladeira”. Dessa forma, constatou que maes frias e pais ausentes, bem como cuidados
debilitados para com as criancas levariam a um quadro autistico (Gongcalves et al., 2017). A
este respeito, existem no campo da psicanalise discussdes a respeito das causas do autismo,
existindo a dualidade entre a organogénese e a psicogénese. Segundo Kupfer (1999), se a causa
do autismo for atribuida a psicogénese, surgem entdo debates a respeito da participacdo das
méaes no desenvolvimento de quadros de autismo, e do contrario, se a causa for atribuida a
organogeénese, debates como este sdo descartados, desconsiderando-se a responsabilidade das
mées.

1.5. O diagnostico do Transtorno do Espectro Autista

De acordo com Aguiar (2004, citado por Veras, 2017), a primeira e a segunda versao
do DSM classificavam o0s diagnosticos segundo a concepgdo de que o0s transtornos
expressavam simbolicamente as realidades psicoldgicas e psicossociais € possuiam grande
influéncia da psicanalise e da psiquiatria social comunitaria. Porém, em 1980, a partir da

publicacdo da terceira edicdo do DSM, houve um rompimento com as concepc¢des da



psiquiatria classica, ndo se baseando mais nas ideias psicanaliticas e da psiquiatria social, e
passando entdo a adotar uma perspectiva atedrica e descritiva dos fendmenos psiquicos.

Em relacdo ao diagndstico do Transtorno do Espectro Autista, 0 DSM-5-TR (APA,
2023) estabelece cinco critérios diagnosticos (A, B, C, D e E), cada um com suas devidas
especificacdes. O critério A refere-se as dificuldades persistentes na interacdo e comunicacao
social, especificando a presenca de déficits na reciprocidade socioemocional, transitando entre
falha na conversacdo dinamica e normal, como responder ou iniciar interacbes, bem como
anomalia na abordagem social. Inclui também déficits de compartilhamento de interesses,
afetos e emocdes. O critério A também aponta para déficits de comunicacdo ndo verbal, como
por exemplo, falha na integracdo entre comunicacdo verbal e ndo verbal, podendo variar de
dificuldades para se estabelecer contato visual, dificuldades na compreensdo de gestos e
expressdes a auséncia de expressdes faciais e comunicacao ndo verbal (APA, 2023).

O critério B esta relacionado aos padrées de comportamentos repetitivos e interesses
restritos, incluindo insisténcia por realizar sempre as mesmas atividades, inflexibilidade para
mudancas de rotina, padrées de comportamentos ritualizados, podendo estes serem verbais ou
ndo verbais. Interesses fixos e altamente restritos, ou mesmo apego em tematicas, atividades
ou objetos, comportamento conhecido popularmente como hiperfoco. O critério B também
inclui a hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais, bem como fascinio por aspectos
sensoriais do ambiente, como por exemplo texturas, cheiros, sons e luzes (APA, 2023).

O critério C especifica que tais sintomas devem estar presentes desde a infancia,
existindo a possibilidade de serem manifestos apenas quando as demandas sociais ultrapassam
as habilidades da pessoa autista, ou mesmo de serem mascarados com estratégias aprendidas
pela pessoa. O critério D explica que tais sintomas trazem prejuizos clinicamente significativos
no funcionamento da pessoa nos ambitos sociais, académicos e profissionais. O critério E

especifica que o diagnostico do TEA s0 é possivel se as caracteristicas descritas acima nao
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forem melhor explicadas por Transtorno do Desenvolvimento Intelectual ou por Atraso Global
do Desenvolvimento (APA, 2022).

O diagnostico do TEA também se da em trés niveis, os quais sdo chamados de niveis
de suporte, como mencionado anteriormente, e dizem respeito a quanto suporte profissional
uma pessoa com o transtorno precisa para se desenvolver de forma funcional. O nivel 1 de
suporte diz respeito as pessoas com o Transtorno do Espectro Autista que necessitam de apoio
para se desenvolverem, sendo que neste nivel de suporte os déficits sociais dizem respeito a
dificuldades para iniciar e manter conversas e interacdes, bem como dificuldade para fazer
amizades, mas nao incluem prejuizos no desenvolvimento da fala. No nivel 2 de suporte, a
pessoa com TEA necessita de suporte substancial para se desenvolver, apresentando déficits
graves em relacdo as habilidades de comunicacdo social verbal e ndo verbal, incluindo
prejuizos no desenvolvimento da fala. Em relacdo ao nivel 3, a pessoa autista necessita de
suporte muito substancial para o seu desenvolvimento, bem como apresenta prejuizos graves
no seu funcionamento e também apresenta graves déficits no desenvolvimento da fala e nas
habilidades sociais verbais e ndo verbais (APA, 2023).

1.6. Diagndstico tardio do Transtorno do Espectro Autista

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os sinais do Transtorno do Espectro
Autista podem ser observados na primeira infancia, possibilitando que o diagnoéstico seja feito
geralmente entre 0s 2 e 0os 3 anos de idade. A OMS considera como sendo de grande
importancia o diagndstico precoce, pois dessa forma é possivel que a pessoa com TEA tenha
acesso as intervencdes e aos tratamentos necessarios durante a infancia, o que possibilita que a
crianca se desenvolva com melhor qualidade. Desta forma, ainda conforme a OMS, pode-se
considerar tardio um diagnostico que é feito durante a adolescéncia e a fase adulta.

O diagndstico tardio do Transtorno do Espectro Autista ainda é uma tematica pouco

explorada pelo campo da saide mental, fator que pode ser atribuido, em certa medida, as
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mudancas ocorridas no DSM e na CID (Classificacdo Internacional de Doencas), que contam
com reformulacdes de questdes relacionadas a diversos transtornos. O DSM-5 foi publicado
no ano de 2013, e a principal diferenca em relacdo as versdes anteriores do manual acerca do
autismo, é o fato de ndo ser mais dividido em subcategorias, como mencionado anteriormente.
A CID 11 passou por reformulagdes que também deixaram de lado as subcategorias do autismo,
além de passar a incluir os niveis de suporte mais leves do transtorno, como TEA sem
deficiéncia intelectual e com pouco ou nenhum comprometimento da linguagem funcional.

Portanto, levando em consideracao que tais reformulacGes acerca do TEA sdo muito
recentes, e ainda pouco debatidas, é possivel pensar que esta é uma das razGes pelas quais
muitas pessoas sao diagnosticadas tardiamente com esse transtorno. Por ser uma questdo mais
recente, muitos profissionais ainda levam em consideracdo as ramificacdes do autismo e seus
niveis mais avancados de comprometimento intelectual e de linguagem, e acabam por
desconsiderar os niveis mais leves do espectro. Além de ainda existir uma percepcdo
estereotipada em relacdo a este transtorno, tanto por parte de alguns profissionais como por
parte da sociedade de maneira geral.

Outra questdo que normalmente estd associada ao diagnostico tardio do TEA, é o
comportamento de masking, ou mascaramento, que diz respeito a uma habilidade que pessoas
autistas possuem de copiar 0s comportamentos das pessoas ao seu redor para se encaixarem
dentro das normas estabelecidas socialmente. Para além disso, o masking diz respeito,
principalmente, ao comportamento de mascarar e camuflar as caracteristicas do transtorno em
situacOes sociais, tais como reprimir estereotipias motoras, forgar conversas e interagdes, que
por vezes ndo sdo do interesse da pessoa, ou também reprimir seus interesses restritos e padroes
de comportamentos repetitivos. Com este comportamento, as caracteristicas e sintomas do

transtorno acabam por serem veladas, o que dificulta a observacdo clinica destas caracteristicas,
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e até a percepcdo de pessoas proximas ao autista, o que leva a falta do diagnostico ou ao
diagnostico tardio (Ruigrok et al., 2017).

1.7. O Diagnéstico Tardio de TEA em Mulheres

Atualmente, hd uma incidéncia muito grande de mulheres que séo diagnosticadas com
0 Transtorno do Espectro Autista na idade adulta, fator que se deve especialmente, para além
das questdes citadas no tépico anterior, ao fato de que a comunidade cientifica identificava este
transtorno como sendo majoritariamente masculino, tendo como estimativa o diagndstico em
homens, sendo 4 vezes maior do que em mulheres (Pereira & Souto, 2019). Esta identificacdo
existia; pois uma grande parte das pesquisas a respeito do TEA eram realizadas com
participantes do género bioldgico masculino, o que levou a que o transtorno fosse entendido e
discutido a partir de quadros comportamentais e experiéncias de meninos e homens (Pereira &
Souto, 2019).

Desta forma, o azul foi a cor escolhida pela comunidade do TEA para representar o
espectro, uma vez que se acreditava que se tratava de um transtorno mais comum em pessoas
do género bioldgico masculino (Pereira & Souto, 2019). A escolha do azul como sendo a cor
do espectro ressalta e reforca a crenca de que o transtorno € majoritariamente masculino, fato
este que ocasionou a invisibilidade do autismo feminino, levando a uma grande quantidade de
mulheres autistas que ndo obtiveram o diagnostico de forma precoce, ou mesmo gque nunca
foram diagnosticadas, recebendo subdiagndsticos, tais como fobia social, ansiedade, depressao,
transtorno obsessivo compulsivo, transtorno afetivo bipolar e outros.

Conforme Pereira e Souto (2019), o género biologico faz com que haja diferencas
comportamentais e sintomatoldgicas para as caracteristicas do TEA, assim como para fatores
como efeitos de medicagdes e doencas. O grupo de pesquisadores Sex and Gender Women'’s
Health Collaborative (INDEED, 2018) avalia que diagnésticos iguais podem afetar de forma

diferente corpos com géneros bioldgicos distintos. Segundo esse grupo, cada célula do
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organismo possui um sexo, 0 que afeta diretamente a maneira como 0S COrpos reagem a
estimulos, o que pode explicar a diferenca de diagnostico de TEA em homens e mulheres
(Pereira & Souto, 2019).

Segundo David (2023), as mulheres apresentam, mais do que os homens, habilidades
de camuflar e mascarar as caracteristicas do TEA, como as estereotipias, as dificuldades com
a comunicacao e seus interesses restritos, por meio de comportamentos aprendidos, como a
imitacdo de comportamentos de pares em ambientes sociais. Como apresentado no topico
anterior, este comportamento de camuflagem também pode levar ao diagnostico tardio em
mulheres, pois dificulta a percepcéo de comportamentos atipicos por parte de pessoas proximas
ou mesmo da observacao clinica de profissionais da salde e da educacéo.

Conforme o0 DSM 5-TR (2023), outro fator que pode estar relacionado a incidéncia de
diagnosticos tardios de TEA em mulheres diz respeito a algumas pesquisas e amostras clinicas
de mulheres com o transtorno, que demonstram que elas tém mais propensdo a apresentar o
transtorno do desenvolvimento intelectual, o que faz com que mulheres autistas, sem este
transtorno associado ao TEA ou mesmo sem prejuizos na comunicacao, passem despercebidas
pelo olhar clinico.

O manual diagnéstico também reforca que mulheres com TEA apresentam
manifestacdes mais sutis em relacdo as dificuldades na intera¢do e comunicacgédo social do que
0os homens, bem como podem ter melhores habilidades de conversacdo reciproca,
compartilhamento de interesses e emocgdes, compreender comportamentos verbais e ndo
verbais. Além disso, 0 manual enfatiza que as mulheres tém melhor desenvolvida a habilidade
de modular seus comportamentos em diferentes situagdes, utilizando-se da camuflagem de

comportamentos autisticos e de copiar comportamentos aprendidos (APA, 2023).
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Capitulo 2

Metodologia

Esta pesquisa foi desenvolvida com base em um enfoque qualitativo, com aportes
teodricos psicanaliticos. Segundo Taquette (2016), a pesquisa qualitativa consiste num campo
de investigacdo que perpassa diversas disciplinas, temas e abordagens que sdo utilizadas para
interpretar, compreender e descrever vivéncias, interacdes, comportamentos e contextos
sociais. A metodologia de pesquisa qualitativa também dispde de diferentes teorias e modelos
de estudo como andlise documental, estudo de caso, histdria oral, etnografia e outros (Taquette,
2016).

De acordo com Taquette (2016), a pesquisa qualitativa produz dados majoritariamente
textuais, sendo a etapa de andlise destes dados destinada a confirmar ou ndo pressupostos da
pesquisa, estabelecer sua compreensdo, responder aos questionamentos de pesquisa e ampliar
0s conhecimentos a respeito do tema estudado. S&o diversas as técnicas de analise de dados
existentes na pesquisa qualitativa, sendo que em todas elas, a interpretacdo € a principal acao

da pesquisa, constituindo a parte essencial da analise (Taquette, 2016).

2.1. Participantes

Foram convidadas para participar desta pesquisa 4 mulheres, na faixa etaria de 18 a 40
anos, que tenham sido diagnosticadas com o Transtorno do Espectro Autista na idade adulta.
As participantes foram selecionadas por conveniéncia, a partir de divulgacdo nas redes de

contato da pesquisadora assistente.
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Ao se apresentarem as participantes deste estudo, atribuiu-se a cada uma delas nomes
ficticios, a fim de preservar o sigilo e o0 anonimato, mantendo-se originais apenas alguns dados
sociodemograficos.

Participante 1: Luisa tem 32 anos, foi diagnosticada com TEA aos 29 anos. E musicista
e pedagoga. Trabalha atualmente com shows e composi¢des musicais, bem como gravacao de
musicas e clipes. Nasceu em Minas Gerais, mas passou a maior parte de sua vida no Distrito
Federal, onde mora atualmente.

Participante 2: Marcela tem 22 anos e foi diagnosticada com TEA aos 21. E estudante
de fonoaudiologia. E natural do interior de S&o Paulo, e vive atualmente em Brasilia devido
aos estudos. E estagiaria em uma clinica com foco em atendimento a criangas com TEA.

Participante 3: Thais tem 26 anos, foi diagnosticada com TEA ha 4 meses. E formada
em biologia, e atualmente n3o esta trabalhando. E natural do Distrito Federal, onde mora
atualmente.

Participante 4: Isabella tem 36 anos, foi diagnosticada com TEA aos 33. Atualmente
esta cursando o 8° periodo do curso de Psicologia, sua terceira graduacdo. E formada em
Direito e em Servigo Social. Atuou como advogada por alguns anos no Brasil. Atuou como
assistente social por um tempo no exterior. Atualmente esta morando em Brasilia e esta se

dedicando apenas a formacdo em Psicologia.

2.2. Instrumentos

2.2.1. Roteiro de Entrevista semiestruturada

O Roteiro de Entrevista Semiestruturada (APENDICE) contém perguntas a respeito das
experiéncias e vivéncias pessoais de cada participante em relacdo ao seu diagndstico de TEA.
As entrevistas foram gravadas somente por &udio, com o objetivo de facilitar a transcricdo

fidedigna dos resultados. Cada entrevista teve a duracdo aproximada de 30 a 50 minutos. As
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entrevistas ocorreram de forma presencial e de forma online, sendo uma presencial e trés
online, por meio da plataforma Google Meet; essas ultimas em funcdo da distancia dos locais
de moradia das participantes. Foi garantido, nesse caso, o atendimento ao disposto no Oficio
Circular n. 2/2021, do CONEP/SECNS/MS, de 24/02/2021, em relacdo a privacidade e ao

sigilo das informacdes coletadas.

2.3. Procedimentos

2.3.1. Consideracdes éticas

Este projeto foi submetido & aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro
Universitario de Brasilia - CEP/CEUB, conforme Resolucdo 466/2012 e Resolugdo 510/2016
do Conselho Nacional de Saude (ANEXO 2).

Em respeito aos principios éticos e técnicos, as participantes foram orientadas sobre 0s
objetivos do estudo e informadas quanto ao sigilo e ao anonimato que seria garantido. As
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (ANEXO 1),
antes do inicio do processo de construcdo do material de analise. Foi esclarecida a
possibilidade de interrupcdo da participacdo a qualquer momento, sem qualquer dnus pessoal
para a participante.

2.3.2. Construcdo do material de analise

As participantes foram contatadas por meio das redes de contato da pesquisadora
assistente. Em seguida, no primeiro contato pessoal, foram explicitados os objetivos da
pesquisa e foi assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE. Apds a
assinatura do TCLE, foi realizada a entrevista e, posteriormente, a mesma foi transcrita para a

etapa de andlise dos resultados.



17

2.3.3. Analise de resultados

Neste estudo foi utilizada a metodologia de analise de contetdo (Calixto, Cavalcante e
Pinheiro, 2014) para a etapa de andlise dos resultados. De acordo com esses autores, a analise
de conteudo consiste numa metodologia de organizacdo e analise dos dados, que tem como
objetivo qualificar as experiéncias do individuo e seus relatos e observagdes a respeito de
determinados fendbmenos e objetos. Este método de analise busca descrever os contetdos
advindos da comunicacdo que foi utilizada na pesquisa, como por exemplo textos e
conversacéo.

De acordo com Oliveira (2008, conforme citado por Calixto, Cavalcante e Pinheiro,
2014), esta metodologia apresenta diversas técnicas que podem ser utilizadas pelo pesquisador,
sendo elas: analise tematica ou categorial, analise de enunciacdo, andlise de avaliacdo ou
representacional, analise de relacGes ou associacoes, analise de expressdo, analise do discurso,
analise Iéxica ou sintatica, entre outros. Cada uma dessas técnicas podera trazer diferentes
resultados, os quais possibilitardo a producdo de conhecimento a respeito do objeto que esta
sendo investigado. O que ira orientar a escolha da técnica que sera utilizada é o tipo de pergunta
que sera apresentada, bem como o tipo de conhecimento que se objetiva produzir a partir do

objeto de estudo (Calixto, Cavalcante & Pinheiro, 2014).
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Capitulo 3

Resultados e Discussao

O material obtido, a partir das entrevistas realizadas, possibilitou a selecdo de 4
categorias de andlise, a saber: Aceitacdo do diagnostico tardio e conhecimento de si; Relacbes
sociais diante do diagndstico; Implicacdes do diagndstico tardio na salide mental e O
Transtorno do Espectro Autista e questdes referentes ao género. Essas categorias sdo discutidas
a sequir:

Aceitacdo do diagndstico tardio e conhecimento de si

Dalgalarrondo (2019) apresenta em sua obra dois diferentes posicionamentos acerca do
valor do diagndstico, que é uma questdo muito discutida no ramo da salide mental. Um
posicionamento apresentado em seu livro € a afirmativa de que o diagndstico ndo tem nenhum
valor, pois quando se trata de saude mental, o que importa ¢ a individualidade e a realidade
Unica de cada pessoa. Este posicionamento € decorrente das criticas em relacdo aos costumes
de rotular as pessoas consideradas como diferentes, o que acaba por permitir e validar o poder
médico e o controle social sobre o individuo excéntrico ou questionador. O outro
posicionamento defende que o diagnostico psicopatologico aprofundado permite uma melhor
compreensdo do sofrimento psiquico do paciente e estratégias adequadas para a conducao do
tratamento. Porém, afirma que € indispensavel considerar as questdes pessoais e particulares
de cada individuo.

Em relacdo a esta discusséo, proposta por Dalgalarrondo (2019), a respeito de
considerar o diagnostico como uma forma de compreender melhor o sofrimento psiquico, bem
como direcionar o tratamento, é possivel pensar também que o diagndstico pode proporcionar

a pessoa diagnosticada tardiamente, um melhor conhecimento sobre si mesma e gerar um
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movimento para buscar novos mecanismos para lidar consigo e com o mundo externo. Tal
entendimento contribui para se analisar as seguintes falas das participantes, quando Ihes foi
perguntado sobres as diferencas em suas vidas entre o antes e o depois do diagndstico:
“Cara, a sensagdo é de que eu tava... nascendo de novo nascendo de novo... e foi num
momento assim muito marcante na minha vidaj...] Assim... foi um misto de
emocdes,primeiro de alivio, né? Eu acho que com 29 anos eu ja tava realmente mais

preparada, para encarar a realidade, para aceitar que eu era autista, né?...” (Luisa)

“Entdo foi até tranquilo de aceitar... objetivo do psiquiatra foi me ajudar,
principalmente a desmascarar, porque o mascaramento, ele afeta a pessoa... e essa
camuflagem ela ndo faz bem porque dai ela gera a crise. Se vocé néo se regula, vocé

vai ter uma crise.” (Marcela)

“Entdo assim de primeira o sentimento foi de alivio. S6 que o que que acontece igual
eu te falei assim. Ah, agora eu sei qual que € o meu problema. S6 que quando eu
comecei a verbalizar meus problemas, eu encontrei muitas...muito despreparo das
pessoas, por exemplo o meu pai e a minha mae eles me acolheram surpreendentemente
muito bem. Eu acho que eles sempre perceberam que eu porque eu sempre tive
depressdo assim desde novinha também...Entdo eu acho que eu mudou no sentido
assim, de olhar mais para mim, entendeu? Porque tipo. Por exemplo, antes eu copiava

muito a minha irm@, por exemplo.” (Isabella)

Esses relatos das participantes apresentam uma maneira aparentemente saudavel de
lidar com o diagnostico tardio de TEA, utilizando-se as caracteristicas que fazem parte do

espectro de maneira funcional, as mesmas que normalmente sdo condenadas pela sociedade
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normatizada. Segundo Lima et al. (2021), pode-se inferir que o diagnostico tardio pode gerar
conforto, pois a partir dele, o sujeito passa a se compreender e a entender suas dificuldades,
bem como pode proporcionar uma melhor qualidade de vida, auxiliando no conhecimento de
si mesmo.

Outra hipdtese que é possivel inferir a partir das entrevistas, é que possivelmente o
diagnostico tardio proporcionou as participantes um sentimento de identificacdo e
pertencimento, como é exemplificado no seguinte relato:

“Mas eu acho relevante, porque se eu ndo tivesse tido o diagndstico, eu ia passar a
vida inteira procurando por alguma coisa. Alguma explica¢do alguma coisa... que
tivesse sentido porque, Sei 14, eu acho que tem gente que so aceita a vida e vai viver do
jeito que ta mas, eu acho que quando a gente ndo tem um diagnostico, a gente ndo

sente que pertencente eu nunca me senti que eu encaixei direito com a minha familia...”

(Thais)

Tendo em vista os trechos apresentados nesta categoria, € possivel perceber que receber
o diagnéstico tardio de TEA permitiu que as participantes conhecessem melhor a si mesmas,
bem como pode-se inferir também que ele passou a ocupar um lugar de valor simbolico para
cada participante. Em outras palavras, é possivel pensar que as participantes passam a se ver
como sujeito por meio do diagnoéstico. Tal pensamento é consonante com as reflexdes trazidas
pela psicanalista Carletto (2021), em seu estudo de caso, ao teorizar que, uma pessoa
diagnosticada tardiamente com autismo passa a constituir sua subjetividade e identidade a
partir do diagndstico, ao assumi-lo como parte de si.

Como exemplo de casos de identificacdo, por meio do diagnostico de autismo, hd um
episodio do reality Amor no Espectro (Cian O’Cleary, 2020), em que ¢é retratada a vida de uma

jovem que foi diagnosticada com TEA tardiamente. Seus relatos a respeito de suas vivéncias
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carregam muitas falas que remetem a uma vida inteira sem autoconhecimento, e sem se sentir
parte de um grupo, sem sentir que possui uma identidade, sentimentos esses que mudaram apos
o diagnostico. A jovem em questdo relata que, apos o diagnostico de TEA, passou a se entender
melhor e a ter a perspectiva de que ela pertencia a um grupo e a uma comunidade de milhares
de pessoas como ela.

Relac¢bes sociais diante do diagnostico
No que diz respeito as relagdes sociais e a forma como familiares, amigos e as demais

pessoas do convivio das participantes reagiram aos seus diagndsticos, € possivel perceber que
existem diversas opinides, como o acolhimento do diagndstico ou mesmo a rejei¢édo dele, como
é exemplificado a seguir:

“Entdo foi uma coisa que dividiu muitas opinides... muitas opinioes entdo tipo. Teve
gente que duvidou de mim e falava “Como assim, mas vocé ndo parece que é autista,
ai como assim? Ndo sei o que...ndo td errado isso dai... ndo sei o qué, ndo sei o qué...
E teve gente que que ja foi o contrario que tipo assim falou “Caraca, pé, ja imaginava,
ndo sei o que, nossa agora tudo faz sentido, né?” Entdo assim cada um reage de um

jeito...” (Luisa)

Receber opinides que valorizam e acolhem o diagnodstico pode ser de extrema
importancia para a pessoa recém diagnosticada, bem como pode ajuda-la a significar tal
diagnostico, pois se trata de um processo muito delicado e um marco na vida das pessoas. Em
contrapartida, a rejeicdo do diagndstico, além de ser um potencial gerador de angustia para o
sujeito diagnosticado, pode também ser proveniente de preconceitos e tabus a este respeito,
bem como decorréncia do estigma que as palavras autismo e autista carregam, fator este que

pode ser observado nas seguintes falas das participantes:
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“...A minha mde e meu pai eles meio que esconderam de mim esse tempo todo que o
pediatra tinha falado que eu tinha tragos de autismo...porque a palavra autista ainda
tem peso hoje, né? Mas naquela época era muito maior, o pessoal usava autista para

zoar sabe, era termo pejorativo...” (Luisa)

“Né entdo antes minha mae que € professora, ela acreditava que autista era sé filho de
guem usava droga, né? Entao se eu tivesse falado para ela do diagnostico antes dela
se conscientizar disso, eu tenho certeza falar “ndo ta certo isso ndo, porque eu nao

Usei drogas” era essa a mentalidade que ela tinha.” (Marcela)

Os trechos acima permitem retomar a discussdo da autora Gaiato (2018), apresentada
na fundamentacdo tedrica, a respeito das mudancas pelas quais o Transtorno do Espectro
Autista passou no decorrer dos anos, bem como a visdo gue se tinha dele, como um transtorno
que ja fora associado a esquizofrenia. Tal entendimento sobre o TEA ainda o torna um
transtorno estigmatizado, o que pode levar aos preconceitos mencionados nas falas das
participantes Luisa e Marcela.

Existem também posicionamentos sociais diante do diagndstico tardio do TEA, os quais
sugerem que a pessoa recém diagnosticada esteja se vitimizando, ou mesmo utilizando o
diagnostico para beneficios secundarios. Tais maneiras de a familia ou o meio social do
individuo lidar com o diagndstico podem gerar angustia e sentimento de desamparo diante de
um momento importante e delicado. A este respeito, a fala da participante Isabella é
representativa:

“...Mas por exemplo dos meus irmdos, eu senti um ciumes assim bem velado... assim,

né, mas eu sentia assim de que eles achava que tipo ‘agora que ela autista o mundo

gira em volta dela, a gente tem que parar tudo para fazer as vontades delas’” (Isabella).
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ImplicacGes do diagnostico tardio na saude mental

De acordo com Lima et al. (2021), quanto mais cedo uma pessoa recebe o diagnostico
de TEA e inicia as intervencdes, melhor sera o desenvolvimento da pessoa. Nos ultimos anos
0 namero de diagnosticos de TEA vem aumentando consideravelmente, principalmente em
criancas, devido aos estudos que auxiliam na identificacdo do transtorno nos primeiros anos de
vida da crianca. Porém, existem muitas pessoas que nascem com o Transtorno do Espectro
Autista e que passam muitos anos de suas vidas sem ter tal conhecimento, o que as leva a
diversas circunstancias, como prejuizos sociais, prejuizos na comunicacao, e até mesmo
desencadeamento de comorbidades, como a depresséo e a ansiedade, devido a falta de suporte.

A respeito dos impactos do diagndéstico tardio do TEA, surgiu no discurso de trés
participantes falas que os retratam, como prejuizos adquiridos e quadro depressivo ao longo de
suas vidas, assim como ideacdo suicida, devido a falta de suporte profissional, social e
emocional:

“...Eu acho que quando a gente ndo tem um diagndstico, a gente ndo sente que

pertencente. Eu nunca me senti que eu encaixava meus amigos, e nunca me senti

pertencente o suficiente... isso a longo prazo, quando a gente tem um quadro

depressivo, é muito facil a gente virar uma pessoa suicida. Entdo, eu acho muito

relevante o diagnéstico para vocé valorizar a sua existéncia ao invés de ficar se

recriminado...” (Thais)

O trecho acima, retirado da entrevista com a participante Thais, mostra o possivel
sentimento de desamparo que vivenciou ao longo dos anos, antes de receber seu diagnostico
de TEA, por ndo se sentir pertencente a grupos sociais e por questionar sua prépria existéncia.
Esta fala permite pensar que o diagnostico trouxe para a participante um lugar de amparo e de

pertencimento.
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A partir das falas abaixo, também é possivel verificar o desenvolvimento de
comorbidades e transtornos coexistentes em pessoas com o Transtorno do Espectro Autista,
sobretudo quando ndo se chega a um diagndstico precoce e tratamento devido:

“...Ai com 19 anos eu comecei a ter muitas crises depressivas, muitas, muitas mesmo,

e de ansiedade também, assim foi... foi o pico, assim o auge... Na verdade eu eu

enfrento a depressao e a ansiedade desde crianca, né, entdo comecei a ter ideacoes

suicidas na infancia, né?” (Luisa)

“Entdo assim desde que eu me entendo por gente eu tenho um problema de depressao,
né? Assim, as minhas primeiras memdrias eu tinha 13 anos de idade e eu lembro assim
de iniciar os sintomas, né? Desse humor mais depressivo, bem patoldégico mesmo,
assim uma ideacdo suicida, essas coisas. ai eu lembro que ao longo da minha vida eu
tinha periodos de rebaixamento de humor, né bem sério. E ai eu me isolava, né...E até
receber o diagnostico que foi em 2020, eu sempre atribuia tudo isso as contingéncias

da vida, é tipo assim...” (Isabella).

Quando perguntado as participantes o que possivelmente teria sido diferente se o
diagnostico tivesse sido realizado na infancia, foram obtidas as seguintes respostas:

“Eu acho que eu poderia ndo ter desenvolvido um quadro tao dificil de depressao, eu

acho que se eu tivesse tido mais suporte, e mais compreendimento, eu ndo me sentiria

tdo mal o tempo inteiro, eu talvez pudesse ter desenvolvido tipo habilidades

diferentes...” (Thais)

“Eu acho que o meu comportamento, principalmente né...a minha saude mental,

porque eu tenho a satde mental muito abalada, eu tenho gatilhos com coisas que eu
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acredito que se eu tivesse sido diagnosticada na infancia eu ndo teria...né. Tem muita
coisa que eu acredito que o diagnostico na infancia teria sido de grande ajuda...Essa
alta de diagnostico tardio é triste de se ver, porque poderia ter sido antes, eu poderia
ter sido uma crianga muito mais... com uma qualidade de vida muito melhor por
exemplo, sO que eu ndo tive um diagnostico precoce, foi tardio...E agora que to

melhorando na minha qualidade de vida por causa disso...” (Marcela)

“...Entdo tipo assim na hipotese de eu ter sido diagnosticada na infancia, e os meus
pais ter pelo menos o minimo de acesso a profissionais que entende o que isso significa,
eu acho que por exemplo eu ndo teria quadro depressivo. Eu acho que eu néo teria
quadro de ansiedade e eu acho que eu teria uma autoestima melhor e menos sentimento

de inadequacdo...” (Isabella)

A partir dos trechos acima e de outros expostos no decorrer das analises, pode-se pensar
a respeito da possibilidade de os impactos do diagnoéstico tardio, na vida e na satide mental das
participantes, serem atribuidos ndo ao diagnostico em si, mas sim a falta dele ao longo de suas
vivéncias, pois as participantes relataram sentir um grande sofrimento psiquico devido a uma
falta de autoconhecimento e de suporte psicoldgico, por ndo compreenderem certos tipos de
comportamentos e situagcOes a que foram expostas por muitos anos.

Desta forma, é possivel inferir que uma das implicacdes do diagndstico tardio tem uma
relacdo retrospectiva em suas vidas, enfatizando-se o contraste entre o antes e o depois de serem
diagnosticadas. Apesar disto, ndo se pode inferir que o diagnostico teve um impacto negativo
para as participantes, em se tratando do momento do diagnostico e o depois do diagndstico. Do

contréario, as participantes relatam se sentir bem ap6s o diagnostico.
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O Transtorno do Espectro Autista e questdes referentes ao género

Dentre as implicagdes sociais vividas por adultos com Transtorno do Espectro Autista,
em especial por mulheres, existe o fendmeno do masking, ou camuflagem, conceitos
apresentados na fundamentacdo tedrica deste trabalho, o qual se refere a necessidade de copiar
comportamentos aprendidos socialmente, assim como esconder caracteristicas de autismo,
como comportamentos estereotipados e interesses restritos, a medida em que se constitui como
sujeito social, com o objetivo de se enquadrar socialmente. A respeito deste tema, pode-se
observar que o0 masking é uma caracteristica frequente na vivéncia das participantes:

“Entdo por muito tempo antes de eu realmente ter o laudo e de ter o conhecimento eu

tive que praticar o Masking para conseguir me encaixar né? No meio, me encaixar na

sociedade, para me sentir pertencente...entdo meio que o Masking que me levou para

esse lugar, sabe? de tipo ah, entdo se eu quero namorar, Se eu quero ser como 0s

outros, que paqueram e tal entdo vou ter que fazer isso e aquilo... Vou ter que sabe,

tomar certos certas atitudes que ndo sdo da minha natureza” (Luisa)

“Por exemplo, antes eu copiava muito a minha irma.. Eu tinha as minhas referéncias
de o que era adequado. E eu copiava as pessoas que sabiam fazer. Por exemplo esse
negacio de festa, isso ai ta muito ligado a minha irma, é muito da personalidade dela.
E hoje eu me identifico de cara, tipo ndo é muito da minha vida, e na época eu entrava
na onda, eu ia e tal. Entdo hoje depois do diagndstico, € como se eu tivesse permissao

para ser quem eu sou, para eu ser dessa forma” (Isabella)

“...0 psiquiatra falou que por conta de eu ser mulher tem mais essa questdo do
mascaramento. E depois do diagnostico... e ele comegou a me ajudar com a questdo

do mascaramento. O objetivo do psiquiatra foi me ajudar, principalmente a
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desmascarar, porque o mascaramento, ele afeta a pessoa... e essa camuflagem ela ndo
faz bem porque dai ela gera a crise. Se vocé nao se regula, vocé vai ter uma crise. Ai
ele falava ‘vocé pode se adaptar o barulho do 6nibus, e vocé pode se regular no onibus,
ta tudo bem vocé se regular sabe?’ Entdo ele foi me ajudando a fazer esses

desmascaramentos” (Marcela)

Com os relatos apresentados acima, é possivel observar que ap6s o diagnostico, as
participantes deixam de utilizar os mecanismos de camuflagem, acolhendo as suas
caracteristicas particulares, situacdo que também é observada por Carletto (2021), ao realizar
seu estudo de caso. A este respeito, a autora traz relatos semelhantes em seu estudo de caso,
ao considerar que sua paciente viveu uma vida inteira sem sentir que pode ser ela mesma, sem
poder agir de forma natural e sentindo que tem que esconder suas caracteristicas do TEA.

Os relatos acima e o estudo de Carletto (2021) sdo carregados de possibilidades de
criticas, como por exemplo, por que as pessoas se sentem obrigadas a se comportar de uma
determinada maneira quando estdo em grupo? Por que somente apds receber o diagnostico
tardio de TEA as pessoas recém diagnosticadas se sentiram livres para deixar de utilizar o
comportamento de camuflagem, fazendo-as se desvincular de tais praticas sociais?

A partir das falas das participantes e do estudo de caso de Carletto (2021), é possivel
inferir que, dentro de uma sociedade atravessada por normas que separam a normalidade e a
patologia, s6 se pode ter determinados comportamentos e costumes, bem como sé se pode ser
quem se &, demonstrando fragilidades e limitagdes, se houver um diagndstico que as justifique.
Desta forma, infere-se que um dos motivos que levam as participantes a se sentirem bem com
o diagnostico, é o fato de poderem isentar-se de costumes, exigéncias e pressdes sociais que

visam legislar sobre a vida (Raad & Tunes, 2006).
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Considerac0es finais

A partir da realizacdo das analises e da fundamentacdo teorica, apresentam-se as
consideracOes finais do presente trabalho, que visam pensar a respeito dos pontos fortes e
pontos de melhoria para a realizacdo de futuras pesquisas que abarquem este tema.

A realizacdo da presente pesquisa possibilitou um olhar sobre questdes de extrema
importancia em relacdo ao diagndstico tardio de Transtorno do Espectro Autista em mulheres,
como compreender a forma como cada participante vivenciou a experiéncia do diagnostico,
bem como a aceitabilidade dele, questBes sociais frente ao diagnostico e desafios vivenciados
no decorrer de suas vidas, implicaces de um diagndstico tardio de TEA na salde mental das
participantes e questdes referentes ao género, em correlacdo com o diagndstico tardio.

Desta forma, foi possivel destacar que as participantes, ao longo de suas vidas,
vivenciaram desafios diarios em relacdo ao como percebiam a si mesmas, como lidavam com
0S Seus sentimentos e as questdes pessoais, bem como se sentiam desamparadas e com pouco
autoconhecimento em razdo da falta de um diagnostico. Nesse contexto, destacam-se 0s
prejuizos na saude mental das participantes, como o desenvolvimento de comorbidades e
transtornos coexistentes ao TEA, como ansiedade e depressdo, em razdo de uma vida inteira
sem o0s devidos acompanhamentos e tratamentos profissionais.

A pesquisa permitiu ressaltar a importancia da conscientizacdo a respeito do publico
alvo, para maior acessibilidade aos servicos de salde necessarios, bem como maior
conscientizagdo social. Também permite ressaltar a importancia de realizacdo de diagnostico
precoce e tratamento profissionais adequados para quadros de Transtorno do Espectro Autista,
sobretudo em mulheres, as quais, como apresentado no decorrer deste trabalho, sdo um publico
de grande vulnerabilidade em relacdo aos tratamentos do transtorno, devido a questdes culturais

relacionadas a mulheres, que ainda estdo em processo de desconstrucdo na sociedade atual.
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Apesar de a pesquisa evidenciar uma forma saudavel de se lidar com o diagndstico
tardio, com efeitos de alivio e autoconhecimento, € importante pontuar também que o
diagnostico de uma condicdo de saude mental ndo deve ser encarado como uma definicao
abrangente da identidade de uma pessoa, nem tampouco como uma resposta definitiva sobre
sua existéncia. Cada individuo € singular, sendo sua complexidade e riqueza de experiéncias
impossiveis de serem encapsuladas por um rétulo diagnostico. Tais diagnosticos, embora sejam
ferramentas valiosas na compreensao e tratamento de desafios inerentes a um transtorno, ndo
capturam plenamente a esséncia de uma pessoa. E crucial reconhecer a individualidade,
resiliéncia e potencial de cada ser humano para além de qualquer categorizacdo clinica,

fomentando assim uma abordagem mais subjetiva e compassiva no entendimento das narrativas

de vida.

Desta forma, esta pesquisa também possibilita a realizacdo de pesquisas futuras com
enfoque na temética da medicalizacdo do sofrimento psiquico, buscando compreender porque
pessoas diagnosticadas com TEA tardiamente manifestam sentimento de alivio e
autoconhecimento. Aponta-se também como ponto de melhoria para pesquisas futuras a
elaboracdo de questionarios ainda mais voltados para questdes relativas ao género, para que

sejam possiveis maiores aprofundamentos a respeito desta tematica.
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Apéndice

Roteiro de Entrevista Semiestruturada

1- Com quantos anos vocé foi diagnosticada com o Transtorno do Espectro Autista?
2- Como foi para vocé receber este diagnostico?

3- O que voceé entendia acerca do TEA?

4- Em sua visao, por que o diagnostico ndo foi realizado antes?

5- Como era a sua vida e sua percep¢do de si mesmo (a) antes do diagndéstico?

6- O que vocé acredita que mudou apos receber o diagndstico?

7- Como as pessoas de seu convivio reagiram ao seu diagnoéstico? Qual sua postura em relacao

a tais opinides?

8- O que vocé acredita que poderia ter sido diferente se tivesse recebido um diagnostico

precoce?

9- Qual a relevancia, em sua opinido, do diagndstico na fase adulta?
10- Quais séo as suas expectativas em relacdo ao futuro?

11- Como vocé vé a forma com que a sociedade trata pessoas autistas?

12- Quais agdes governamentais vocé acredita que seriam importantes em relacdo ao

diagnostico do autismo?
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Anexo 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Impactos do diagnostico tardio do Transtorno do Espectro Autista em mulheres

Instituicdo do (as) pesquisadores(as): Centro Universitario de Brasilia - CEUB
Pesquisador(a) responsavel: Professor(a) Orientador - Me. Aurea Chagas Cerqueira
Pesquisador(a) assistente [aluno(a) de graduacdo]: Ana Paula da Silva Teixeira — aluna do
nono semestre de graduacao.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O texto
abaixo apresenta todas as informacfes necessarias sobre o que estamos fazendo. Sua
colaboracdo neste estudo serd de muita importancia para nds, mas se desistir a qualquer
momento, isso ndo Ihe causara prejuizo.

O nome deste documento que vocé esta lendo é Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontanea vontade), vocé devera ler e
compreender todo o contetido. Ao final, caso decida participar, vocé sera solicitado a assina-lo
e recebera uma copia dele.

Antes de assinar, faca perguntas sobre tudo o que ndo tiver entendido bem. A
pesquisadora deste estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e
apos o estudo).

Natureza e objetivos do estudo

e O objetivo especifico deste estudo é pesquisar a respeito dos impactos do diagnostico
tardio do Transtorno do Espectro Autista em mulheres e suas implicagdes na
subjetividade.

e \V/océ esta sendo convidado a participar exatamente por ser compativel com a amostra
necessaria para a realizagdo desta pesquisa.
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Procedimentos do estudo

Sua participacdo consiste em responder a uma entrevista, sendo ela gravada (somente
audio) para melhor transcricao posterior pela pesquisadora.

N&o havera nenhuma outra forma de envolvimento ou comprometimento neste estudo.
A pesquisa sera realizada num periodo médio de 30 (trinta) minutos a 50(cinquenta)
minutos.

Riscos e beneficios

Este estudo possui riscos baixos que sao inerentes a pesquisa, tais como: emocao e
ansiedade relacionadas a possiveis dificuldades diante das perguntas correspondentes
ao fendmeno em observacao.

Medidas preventivas como uma conversa preliminar, pausas ou interrupcfes serao
tomadas durante a entrevista caso haja algum desconforto para minimizar qualquer
risco ou incébmodo.

Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento, vocé ndo precisa
realizé-lo.

Com sua participacdo nesta pesquisa vocé ajudara a pesquisadora a adquirir maior
compreensdo sobre o diagnostico tardio do TEA em mulheres, além de contribuir para
maior disseminacdo de conhecimento sobre o tema.

Participacéo, recusa e direito de se retirar do estudo

Sua participacdo é voluntéria. Vocé ndo terd nenhum prejuizo se ndo quiser participar.
Vocé podera se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar
em contato com a pesquisadora responsavel.

Conforme previsto nas normas brasileiras de pesquisa com a participagdo de seres
humanos, vocé ndo recebera nenhum tipo de compensacdo financeira pela sua
participacao neste estudo.

Confidencialidade

Seus dados serdo manuseados somente pelas pesquisadoras e ndo sera permitido o
acesso a outras pessoas.

Os dados e instrumentos utilizados (como a gravagdo) ficardo guardados sob a
responsabilidade da pesquisadora assistente, Ana Paula da Silva Teixeira, com a
garantia de manutencao do sigilo e da confidencialidade, e arquivados por um periodo
de 5 anos; apos esse tempo serdo destruidos.

Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em encontros ou revistas
cientificas. Entretanto, ele mostrara apenas os resultados obtidos como um todo, sem
revelar seu nome, instituicdo a qual pertence ou qualquer informacdo que esteja
relacionada com sua privacidade.

Se houver alguma consideracdo ou davida referente aos aspectos éticos da pesquisa,
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entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia —
CEP/UniCEUB, que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966-1511 ou pelo e-mail

cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar ocorréncias irregulares ou

danosas durante a sua participacdo no estudo.

Eu, RG

, apbs receber a explicacdo completa dos objetivos do estudo e dos

procedimentos envolvidos nesta pesquisa, concordo voluntariamente em fazer parte dela.
Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em 02 (duas) vias, sendo que uma
copia serd arquivada pela pesquisadora responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor(a).

Brasilia, de de

Participante

Me. Aurea Chagas Cerqueira — 99986-2105/aurea.cerqueira@ceub.edu.br

Ana Paula da Silva Teixeira — (61) 982810610/ana.teixeira@sempreceub.com

Endereco dos(as) responsavel(eis) pela pesquisa (OBRIGATORIO):
Instituicdo: Centro Universitario de Brasilia - UniCEUB

Endereco: SEPN 707/907, Campus do UniCEUB

Bloco: /N°: /Complemento: Asa Norte, Brasilia-DF.
Bairro: /CEP/Cidade: 70790-075

Telefones p/contato: (61) 3966-1200
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Anexo 2 Parecer consubstanciado do CEP-CEUB

CE'U CENTRO UNIVERSITARIO DE £~ Platoforma
BRASILIA - UNICEUB %oﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Impactos do Diagndstico Tardio do Transtorno do Espectro Autista em mulheres.

Pesquisador: AUREA CHAGAS CERQUEIRA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 71858623.6.0000.0023

Instituicdo Proponente: Centro Universitario de Brasilia - UNICEUB
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.270.861

Apresentagdo do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentacdo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa® e "Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios" foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa efou do Projeto
Detalhado.

O presente estudo tem como objetivo investigar os impactos provenientes de um diagnéstico tardio de
Transtorno do Espectro Autista (TEA) em mulheres. A realizag3o da pesquisa se dara por meio de
entrevistas com quatro mulheres que foram diagnosticadas com TEA tardiamente, compreendendo a faixa
etaria entre 18 e 40 anos. A partir do material que sera obtido nas entrevistas, sera utilizada a metodologia
de analise de conteldo. Os resultados da pesquisa poderdo contribuir para um melhor conhecimento de
questbes sociais e emocionais atreladas ao diagndstico tardio de TEA em mulheres. Esta pesquisa sera
desenvolvida com base em um enfoque qualitativo, com aportes tedricos psicanaliticos. Serdo convidadas
para participar desta pesquisa 4 mulheres, na faixa etaria relatada, e que tenham sido diagnosticadas com o
Transtorno do Espectro Autista na idade adulta. As participantes serio selecionados por conveniéncia, a
partir de divulgac@oc nas redes de contato da pesquisadora assistente.

Objetivo da Pesquisa:

Investigar como o diagnéstico tardio de Transtorno do Espectro Autista (TEA) pode impactar a vida

Enderago: SEPMN 707/807 - Bloco 6, sala 6.205, 2° andar

Bairro: Setor Universitarnio CEP: 70.790-075
UF: DF Municiple: BRASILIA
Telefone: (61)3966-1511 E-mail: cep.uniceub@uniceul.br
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CE'U CENTRO UNIVERSITARIO DE Plataforma
BRASILIA - UNICEUB %aﬂl
Continuagdo do Parecer: 6.270.861

e a subjetividade de mulheres.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

De acordo com as pesquisadoras este estudo possui riscos baixos que s3o0 inerentes a pesquisa, tais como:
emogio e ansiedade relacionadas a possiveis dificuldades diante das

perguntas correspondentes ao fendmeno em observagdo. Medidas preventivas como uma conversa
preliminar, pausas ou interrupgdes serdo tomadas durante a entrevista caso haja algum descenforto para
minimizar gualguer risco ou incdmodo. Entre os beneficios entende-se que a participagio na pesquisa
ajudara na maior compreensao sobre o diagnostico tardio do TEA em mulheres, além de contribuir para
maior disseminagao de conhecimento sobre o tema.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de um projeto bem elaborado, com método bem definido e orgamento e cronograma adequados ao
desenvolvimento do mesmo.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Foram apresentados a Folha de Rosto, o TCLE, as Informacgdes Basicas do Projeto e o projeto completo,

incluindo o questionario a ser aplicado nas entrevistas.

Recomendacgobes:
Ao final da pesquisa devera ser enviado o Relatdrio de Finalizagdo da Pesquisa ao CEP. O envio de

relatdrios devera ocorrer pela Plataforma Brasil, por meio de notificagao de evento.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

O projeto esta apto a ser iniciado.

O CEP-UniCEUB ressalta a necessidade de desenvolvimento da pesquisa, de acordo com o protocolo
avaliado e aprovado, bem como, atencio as diretrizes éticas nacionais quanto ao as Resolugdes n® 446/12
e n® 510/16 CNS/MS concernentes as responsabilidades do pesquisador no desenvolvimento do projeto:

A responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe:

| - apresentar o protocolo devidamente instruido ao sistema CEP/Conep, aguardando a decisdo de
aprovagao ética, antes de iniciar a pesquisa, conforme definido em resclugdo especifica de tipificacio e

gradagdo de risco;
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Il - desenvolver o projeto conforme delineado;

IIl - conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido;

IV - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela Conep a qualguer momento; manter os dados da
pesquisa em arguivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5
(cinco) anos apds o término da pesquisa;

W - encaminhar os resultados da pesqguisa para publicagio, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pesscal técnico integrante do projeto;

V| - elaborar e apresentar os relatorios parciais e final;

VIl - apresentar no relatério final gque o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanga, interrupgaoe ou a ndo publicagio dos resultados.

O CEP-UniCEUB ressalta a necessidade de desenvolvimento da pesquisa, de acordo com o protocolo
avaliado e aprovado, bem como, atencdo as diretrizes éticas nacionais quanto ao as Resolugbes n® 446/12
e n® 510/16 CNS/MS concernentes as responsabilidades do pesguisador no desenvolvimento do projeto:

A responsabilidade do pesquisador € indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe:

| - apresentar o protocolo devidamente instruido ao sistema CEP/Conep, aguardando a decisio de
aprovacdo ética, antes de iniciar a pesquisa, conforme definido em resolugio especifica de tipificagdo e
gradagdo de risco;

Il - desenvolver o projeto conforme delineado;

IIl - conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido;

IV - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela Conep a qualguer momento; manter os dados da
pesquisa em arguivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5
(cinco) anos apds o término da pesquisa;

W - encaminhar os resultados da pesqguisa para publicagio, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pesscal técnico integrante do projeto;

V| - elaborar e apresentar os relatorios parciais e final;

VIl - apresentar no relatério final gque o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanga, interrupgaoe ou a ndo publicagio dos resultados.

Consideragtes Finais a critério do CEP:
Protocolo previamente avaliado, com parecer homologado na 14® Reunido Ordinaria do CEP-UniCEUB do
ano em 18 de agosto de 2023.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

39

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES BASICAS DO P | 26/07/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2184899 .pdf 17:33:31
Folha de Rosto FolhadeRosto ANAPAULADASILVATEI| 26/07/2023 |AUREA CHAGAS Aceito

XEIRA. pdf 17:32:54 |CERQUEIRA

Qutros LATTES_ANAPAULATEIXEIRA pdf 26/07/2023 |AUREA CHAGAS Aceito
17:32:34 |CERQUEIRA

Qutros LATTES AUREACERQUEIRA. pdf 24/07/2023 |AUREA CHAGAS Aceito
19:29:04 |CERQUEIRA

TCLE / Termos de | TCLE_ANAPAULATEIXEIRA pdf 24/07/2023 |AUREA CHAGAS Aceito

Assentimento / 19:28:52 |CERQUEIRA

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | ProjetodeMonografia_ ANAPAULATEIXE| 24/07/2023 |AUREA CHAGAS Aceito

Brochura IRA.pdf 19:28:24 |CERQUEIRA

Investigador

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
MNao

BRASILIA, 30 de Agosto de 2023

Assinado por:

Marilia de Queiroz Dias Jacome
(Coordenador(a))



