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RESUMO

OLIVEIRA, A.G; Perfil do conhecimento dos pais de criancas autistas sobre o
autismo. PoOs-Graduacdo em Neurociéncias e Comportamento, Servico de
Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, Belo
Horizonte, 2011.

Introducdo: O autismo é um transtorno do desenvolvimento que afeta
precocemente 0S mecanismos cerebrais basicos de sociabilidade e comunicacéo.
Desde sua descri¢do, varios mitos e crengas surgiram e foram desfeitas. Esses
conceitos errdbneos constantemente levam a dudvidas e questionamentos de pais,
gue sdo fundamentais no tratamento de seus filhos. Em virtude desse novo papel
desempenhado pelos pais, € necessario assegurar que eles possuam um
conhecimento adequado e atualizado sobre o autismo. Portanto, 0 objetivo desta
pesquisa foi estudar o perfil de conhecimento e crencas dos pais de criancas de
autistas sobre esse transtorno e identificar fatores que podem interferir na
participagcdo dos pais no tratamento. Métodos: O instrumento de pesquisa
desenvolvido por Stone foi modificado para atender os objetivos do presente estudo.
O questionario usado foi composto da primeira parte do Autism Survey, referente a
conhecimentos e crencas sobre o autismo. Foram entrevistados 40 pais de criancas
e adolescentes autistas em atendimento no Ambulatério de Psiquiatria da Infancia e
da Adolescéncia Borges da Costa do HC-UFMG. Realizaram-se andlises descritivas
e teste de correlagcdo de Spearman. Um valor de p bilateral menor que 0,05 foi
adotado como nivel de significancia. Resultados: A maioria dos entrevistados eram
maes (90%). Das pessoas com autismo, 77,5% eram do género masculino e 22,5%
feminino. A fonte das informacdes obtidas pelos pais sobre o autismo em sua
maioria vem dos médicos (62,5%), outros profissionais de saude (35%) e da internet
(32,5%). A entrevista constatou que 52,5% dos entrevistados estao satisfeitos com
as informacdes fornecidas pelos profissionais que atendem seus filhos, mas 95%
consideram seu conhecimento como insuficiente e 97,5% gostariam de ter mais
informagdes. Com relagdo ao conhecimento e crencas sobre autismo, 70% dos

entrevistados acreditam que fatores emocionais estéo ligados a etiologia do autismo
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e quando questionados sobre etiologia do autismo, 30% acham que o autismo se
deve a frieza e rejeicdo dos pais (outros 7,5% ndo sabem ou ndo tém opinido a
respeito). Apesar de 82,5% afirmarem que o autismo € um problema do
desenvolvimento, apenas 17,5% concordam que 0 autismo tem uma causa genética.
Quase todos (97,5%) concordam que os sintomas podem ser melhorados por
terapias ndo medicamentosas e 90% acham que os autistas necessitam de
educacao especial. 30% entrevistados acreditam que o autismo pode ser curado,
mas 55% acham que os autistas sempre serdo dependentes. Os 67,5%
entrevistados acham que os autistas tém algum talento ou habilidade especial. A
escolaridade de ambos os pais se correlacionou inversamente com a idade do
diagnostico (pai: r=-0,465 e p=0,005; mée: r=-0,635 e p<0,001), ou seja, quanto mais
anos de estudo dos pais, mais precocemente os filhos foram diagnosticados. Quanto
mais cedo 0s pais percebem o0s primeiros sintomas, mais cedo € o diagndéstico
(r=0,385 e p=0,014). Conclusdo: O conhecimento e percepcdo de pais sobre o
autismo é de fundamental importancia para que eles possam engajar-se em
estratégias eficazes de tratamento. Os pais sdo necessarios como co-terapeutas de
seus filhos. Observamos que os pais desejam saber mais sobre o transtorno e
muitas vezes possuem crencas infundadas, como achar que o autismo se deve a
fatores emocionais ou a frieza e a rejeicdo dos pais. Os resultados deste trabalho
mostram a necessidade de se disponibilizar para os pais mais e melhores

informagdes sobre o autismo.

Descritores: Autism Survey, familia, pais, Transtorno do Espectro Autista,
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ABSTRACT

OLIVEIRA, AG; Knowledge Profile of Autistic Children’s Parents on Autism. Post-
Graduation in Neuroscience and Behavior, Psychiatry Service of Hospital das
Clinicas, Federal University of Minas Gerais, Belo Horizonte, 2011.

INTRODUCTION: Autism is a development disorder that early affects the brain's
basics mechanisms of socialisation and communication. Since it's conception,
several myths and beliefs emerged and were dashed. These erroneous concepts
often lead to doubts and questions from the parents which are fundamental for the
treatment for their children. In virtue of this new role played by the parents, it is
necessary to ensure they have an adequate and rationalised knowledge about
autism. Therefore, the objective of this research was to study the knowledge profile
and beliefs of parents with children suffering from autism, about the disorder and to
identify factors that can interfere with parental involvement of the treatment.
METHODS: The research method developed by Stone has been adpted to meet the
objectives of this study. The questionnaire used was firstly composed by the Austism
Survey, referring to knowledge and beliefs about autism. The parents of 40 children
and adolescents with autism patients at Psychiatric Clinic for Children and
Adolescents from HC-UFMG were interviewed. Descriptive analysis and Spearman
Correlation Test were conducted. A bilateral p-value less than 0.05 was adpted as
significance level. RESULTS: The majority of the interviewees were mothers (90%),
people with autism, 31 (77.5%) were male and 9 (22.5%) were female. The parents
mostly obtained their information about autism from their standard physicians
(62.5%), from others health professionals (35%) and from the internet (32.5%). A
percentage of the interviewees (52.5%) acknowledge to be satisfied with the
information provided by the health care professionals treating their children, however
95% consider their knowledge as insufficient and 97.5% would like to have more
information. Regarding the myths sorrounding autism, 70% of the interviewees
believe emotional factors play a part on the etymology of autism, and 30% that
autism is a response to the coldness and rejection of parents (other 7.5% do not
know or have no opinion about it). Although, 82.5% say autism is a developmental
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problem, only 17.5% agree that autism has a genetic cause. The majority of the
interviewees (97.5%), agree that the symptoms can be improved by non-drug
therapies and 90% think people with autism require special education. Twelve (30%)
of the interviewees believe that autism can be cured, but 55% think that people with
autism will always be dependent. 67.5% of the interviewees believe people with
autism have some talent or special skill. The level of schooling of both parents was
inversely correlated with the age of diagnosis (father: r=-0,465 e p=0,005; mother: r=-
0,635 e p&amp;lt;0,001);, to sum up, the higher the level of education of the parents,
the sooner their children were diagnosed with autism. As soon as starded the
symptoms, the earlier is the diagnosis (r=0,385 e p=0,014). CONCLUSION: The way
parents perceive autism is of extreme importance so that they can engage in
effective treatment strategies. The parents are necessary as co-therapists for their
children. We observed that parents want to know more about the disorder and often
have unfounded beliefs, such as autism due to emotional factors, coldness and
rejection from the parents. The results of this work shows the need to provide more

and better information about autism to the parents.

KEY WORDS: Autism Survey, family, parents, autistic spectrum disorder
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1. INTRODUCAO

Os Transtornos do Espectro Autista (TEA) sdo caracterizados por prejuizos

na comunicacao e interacao social e comportamentos repetitivos ou estereotipados

com inicio antes dos trés anos de idade (APA, 1994).

O termo TEA tem sido proposto em substituicdo aos termos usados pela 42

edicdo do Manual Estatistico e Diagnoéstico de Transtornos Mentais (DSM-IV) e pela
102, edicdo da Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10). No DSM-IV (APA,
1994), os TEA sao denominados de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento

(TID). Os TID delineiam um grupo vasto e heterogéneo de condi¢cdes. Neste grupo

de TID encontra-se:

Transtorno autista (299.00);

Transtorno de Rett ou Sindrome de Rett (299.80);
Sindrome de Asperger (299.80);

Transtornos desintegrativos da infancia (299.10);

Transtorno invasivo de desenvolvimento sem outra especificacdo
(299.80).

Os critérios do DSM-IV para sindromes e transtornos, como o autismo tém um

grau elevado de especificidade e sensibilidade em grupos de diversas faixas etarias,

entre individuos com habilidades cognitivas e de linguagem distintas. Os critérios de

classificacdo séo apresentados na TAB.1.
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TAB. 1: Critérios para o diagnostico segundo o DSM-IV (APA, 1994).
A. Pelo menos seis dos 12 critérios abaixo, sendo dois de (1) e pelo menos um de (2) e (3)
1) Déficits qualitativos na interacdo social, manifestados por:

a. Dificuldades marcadas no uso de comunicagdo ndo-verbal.
b. Falhas no desenvolvimento de relagdes interpessoais apropriadas.

c. Falha em procurar espontaneamente, compartilhar interesses ou atividades prazerosas com
outros.

d. Falta de reciprocidade social ou emocional.

2) Déficits qualitativos de comunicacgdo, manifestados por:

a. Falta ou atraso no desenvolvimento da linguagem, ndo compensado por outros meios
(apontar, usar mimica).

b. Déficit marcado na habilidade de iniciar ou manter conversagao com individuos que usam

linguagem adequada.

¢. Uso estereotipado, repetitivo ou idiossincratico de linguagem.

d. Inabilidade de participar de brincadeiras de faz-de-conta ou imaginativas de forma variada e
espontanea para o seu nivel de desenvolvimento.

3) Padrdes de comportamento, atividades e interesses restritos e estereotipados:

a.Preocupacéo excessiva, em termos de intensidade ou de foco, com interesses restritos e
estereotipados.

b. Aderéncia inflexivel a rotinas ou rituais.
¢. Maneirismos motores repetitivos e estereotipados.
B. Atrasos ou fungdo anormal em pelo menos uma das areas acima presente antes dos 3 anos de

idades
Fonte: Manual de Diagnostico Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-1V), 1994

Na CID-10 o numero de transtornos difere do DSM-IV (OMS, 1993; APA,
1994), apesar de ambos manuais diagndsticos concordarem bastante quanto aos
critérios que definem esses transtornos. Os TID estdo na CID-10 inseridos no bloco

de Transtorno do Desenvolvimento Psicoldgico e séo caracterizados desta maneira:
e Autismo Infantil (F84.0);
e Autismo Atipico (F84.1);
e Sindrome de Rett (F84.2);

e Qutro Transtorno Desintegrativo da Infancia (F84.3)
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e Transtorno de Hiperatividade associado a retardo mental e movimentos
esteriotipados ( F84.4)

e Sindrome de Asperger (F84.5)
e Qutro Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (F84.8)
e Transtorno Invasivo do Desenvolvimento Nao Especificado (F84.9)

Apesar dos avancos cientificos, a definicdo clinica do autismo baseia-se na
observacdo de um conjunto de caracteristicas cognitivas e comportamentais, sem
ajuda de exames laboratoriais e de imagem, ou marcadores biolégicos. E um
transtorno com grande variacdo na manifestacdo dos sintomas, podendo existir
ainda uma série de outras alteracdes comportamentais, tais como: “alteracdes de
processamento sensorial, ansiedade, disturbios do sono, alimentacao, problemas de
atencdo, hiperatividade, acessos de raiva, agressividade e/ou autoagressao” (OMS,
1993).

1.1. Evolucgdo Historica do Conceito de Autismo

Em 1906, Plouller introduziu o termo autista na literatura psiquiatrica. Nesta
época, ele estudou o processo do pensamento de pacientes que apresentavam
deméncia precoce (SALLE, 2005). Mas foi Bleuler, em 1911, o primeiro a disseminar
o termo Autismo, definindo-o como perda de contato com a realidade, ocasionado
pela impossibilidade ou grande dificuldade na comunicacgéo interpessoal. Reportou-

se ao autismo como um transtorno basico da esquizofrenia.

Leo Kanner, psiquiatra infantil da John Hopkins University (USA), em 1943,
descreveu onze criangas que apresentavam dificuldade no contato social ja no inicio
de suas vidas. Este quadro foi inicialmente denominado Distarbio Autistico do
Contato Afetivo, uma condicdo com caracteristicas comportamentais bastante

especificas, tais como: dificuldade de relacionar-se com as pessoas, resisténcia a
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mudanga, maneirismos motores estereotipados e modos n&o usuais de
comunicagdo como a ecolalia (ASSUMPCAO JR., 1995).

Em 1944, Hans Asperger prop6s em seu estudo a definicdo de um disturbio
que ele denominou Psicopatia Autistica, manifestada por distirbio no
relacionamento interpessoal, na comunicagéo e linguagem, desajeitamento motor e
sendo a incidéncia apenas no sexo masculino. O autor realizou a descricdo do
quadro a partir de casos clinicos, onde observou 0s seguintes aspectos: a historia
familiar, aspectos fisicos e comportamentais e desempenho nos testes de
inteligéncia (TAMANAHA et al., 2008).

As descricbes de Kanner foram rapidamente absorvidas pela comunidade
cientifica (TAMANAHA et al., 2008). A abordagem etiol6gica do Autismo, proposta
pelo autor, destacava a existéncia de uma alteragcdo do modelo familiar, ou seja,
dificuldades dos pais em ser emocionalmente responsivo com seu filho (teoria da
“refrigeragcdo emocional”) ocasionando mudancas no desenvolvimento psicoafetivo,

proveniente da natureza intelectual dos pais destas criancas.

Apesar desta proposicdo, Kanner ndo deixou de notar o envolvimento de
fatores bioldégicos no autismo. Ao longo de sua pesquisa, Kanner considerou o
envolvimento do ambiente como causa do autismo. Porém, ndo descartou a
possibilidade se tratar de uma sindrome genética, associado com as interacdes das
relaces familiares (TAMANAHA et al.,2008).

Em 1949, Kanner passou a referir ao quadro com o nome de “Autismo Infantil
Precoce”, observando que as alteragfes iniciaram nos dois primeiros anos. Passou
também a considerar a natureza basica do autismo ligada a esquizofrenia infantil e
gue esta poderia ser sua manifestacdo precoce. Ele acreditava que o autismo era
uma “verdadeira psicose”, porém, com inicio e curso separados da esquizofrenia

infantil, sendo o grau de isolamento um fator essencial para o prognadstico.

Em uma revisdo dos primeiros casos, Kanner refere-se as falhas em
determinar evidéncias neuroldgicas, metabdlicas ou cromossdmicas no Autismo
Infantil (ASSUMPCAO JR., 1995), além de questionar o porqué das diferencas
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observadas na evolugado dos casos. Objetivando a abrir novas linhas de estudo, o
autor propde cursar os caminhos da bioquimica. Mesmo assim, seu trabalho

manteve o Autismo Infantil dentro do grupo das psicoses.

Durante os anos 50 e 60, houve a formulacdo de diversas teorias sobre a
natureza e etiologia do autismo. Em 1947, Bender usou o termo esquizofrenia
infantil, j& que diversos autores consideravam o autismo como uma manifestacao
precoce da mesma. J4 Malher, em 1952, fez referéncia ao autismo como psicose
autistica e psicose simbiotica. Na primeira, a mae parece ndo ser percebida como
elemento externo, e ndo é investida libidinalmente, o que aproxima essa categoria
com a teoria psicanalitica classica do autismo. Na psicose simbidtica, a crianca
apresenta apego obstinado a um dos pais, porém de forma temporaria e breve
(KUPFER, 2000). Rank (1949), com uma visdo psicanalitica, denominou estas

criangcas como tendo um desenvolvimento atipico do ego.

Mas foi Rutter (1967) que fez uma avaliacdo das evidéncias empiricas
encontradas sobre o autismo e prop6s uma definicdo com base em quatro critérios:
auséncia de interesse social; dificuldade na comunicacdo verbal e nao-verbal;
presenca de estereotipias e maneirismos motores, de inicio antes dos trinta meses
de idade (KLIN, 2006).

As alteracBes mais significativas na visdo do autismo foram abordadas por
Ritvo (1976), que refere as criangas autistas, como possuidoras de déficits
cognitivos e que a sindrome autistica seria decorrente de uma patologia do Sistema
Nervoso Central (ASSUMPCAO JR., 1995). Ritvo porpde a necessidade de se fazer
o diagnéstico diferencial de doencas, que podem ocorrer em associagdo com 0

autismo.

Ritvo (1976) faz uma caracterizacdo do autismo a partir da idade de

aparecimento e por suas caracteristicas comportamentais simbolizadas por:

e Distarbios de percepcdo: hipo ou hiperreatividade aos estimulos
devidos a falha de modulacdo dos inputs sensoriais, distor¢do da

hierarquia de preferéncias de receptores e déficits no uso do input
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sensorial para discriminar em auséncia de realimentacdo das respostas

motoras.

e Disturbio do desenvolvimento, principalmente nas sequéncias motoras,
de linguagem e social;

e Disturbio de relacionamento social caracterizado por pobreza de
contato através do olhar, auséncia de sorriso social, auséncia de
movimentos antecipatorios (no bebé), aparente aversdo ao contato
fisico, tendéncia a relacionar com partes de pessoas, desinteresse em
jogos, ansiedade estranha e exagerada,;

e Disturbio da fala e da linguagem que se estendem desde um mutismo
até ecolalia e inversao pronominal;

e Distarbio de motilidade, observados através de atitude estranha e
bizarra com maneirismo e estereotipias principalmente de maos e

dedos. (Ritvo apud Assumpcéao Jr., 1995, p.7).

As definicdes de Ritvo (1976), juntamente com as de Kanner (1943) e as de
Rutter (1967), serviram para fundamentar critérios diagnosticos do autismo nas duas
principais classificacdes de transtornos mentais: a CID-9 e o DSM-III-R. Entretanto
h& diferencas conceituais na CID-9, que menciona o autismo como um subtipo das
psicoses, com origem determinada na infancia e evoluindo para esquizofrenia. O
DSM-III-R considera o autismo um tipo de disturbio global do desenvolvimento
(SALLE, 2005).

Com a evolugéo dos conceitos, o autismo, na CID-10 (OMS, 1993), passou a
ser considerado um disturbio do desenvolvimento, e, no DSM-IV (APA, 1994), como
transtornos globais do desenvolvimento, com a inclusédo de critérios especificos de

algumas patologias, tornando-se mais especifico e caracteristico que o DSM-III-R.
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1.2 Epidemiologia

Levantamentos epidemiolégicos de autismo comecaram a ser realizados em
meados dos anos 60 na Inglaterra (LOTTER, 1966) e desde entdo foram realizados
em muitos paises. Todas as pesquisas epidemiologicas centraram-se numa
categoria de diagnéstico do autismo, que foi contabilizado ao longo do tempo
usando-se diferentes conjuntos de critérios. No entanto, todas as pesquisas
utilizaram uma definicdo de autismo que compreendeu deficiéncias graves na

comunicacao e linguagem, interacdes sociais e comportamento.

A Sindrome Autista teve uma estimativa de prevaléncia em aproximadamente
5 por 10.000 em 1960 e 1970, sendo considerada como uma doenca rara. As
estimativas tenderam a 10 por 10.000 em 1980. A partir da decada de 90 as
estimativas tiveram uma maior variagéo, inclusive existiu relatos de estimativas tao
baixas quanto 5 por 10.000 e tdo elevados como 72 por 10.000( KLIN,2006)

Vérios fatores associados com a variagdo nas estimativas foram observados,
incluindo o tamanho e composi¢cédo da populacéo estudada, os meios de realizagcao
de triagem inicial para os casos, os métodos e critérios pelos quais, casos sao
confirmados (NEWSCHAFFER et al., 2006).

A partir de 1990 tiveram diversas mudancas que influenciaram no crescimento
do diagnéstico de TEA, como uma maior concientizacao dos pais, educadores e
profissionais de saude; além da consolidacdo e fortalecimento do critério de
diagnéstico (KOGAN, 2009).

Fombonne (2003), em sua revisdo da literatura, observou que a prevaléncia
de autismo era de aproximadamente 10-20 por 10.000. As estimativas do ano de
2006 indicaram uma prevaléncia maior, variando de 7,5-10,4 casos por 1.000
criangas de oito anos, com uma média de 9 por 1.000 casos (MULVIHILL et al.,
2009).
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Pesquisas realizadas no inicio de 2009 relataram a prevaléncia de TEA
variando entre 30 a 60 casos em 10.000 habitantes (KOGAN et al., 2009). O estudo
de 2011 encontrou a prevaléncia de 110 por 10.000 sem distincdo de racas/etnias,

idade e situacdo econdmica (KIM et al., 2011).

Observou-se que ha uma tendéncia na idenficacdo cada vez mais precoce do
autismo. Achados apontaram que o diagndéstico de autismo ocorreu, na maioria das
vezes, nas faixas etarias de 3 a 5 anos (48%), 9 a 11 anos (40%) e de 15 a 17 anos
(12%) (KIM et al., 2011).

Quanto a distribuicdo por sexo, 0 autismo € muito mais comum em meninos
do que em meninas, sendo tipicamente relatadas nas razdes de 4:1 ou 5:1. No
entanto, quando as meninas sdo afetadas, tem um maior grau de gravidade. As
comparacgdes de varias amostras sugerem que a maioria dos individuos autistas
funciona dentro da faixa de retardo mental (APA, 1994; OMS, 1993). Além do alto
risco de desenvolver convulsdes e a forte base genética da condicdo, uma série de
achados implicam no envolvimento de fatores neurobiolégicos na patogénese da
doenca (VOLKMAR et al., 2004).

1.3. Etiologia

O autismo engloba multiplas etiologias, embora acredite que é resultado de
uma complexa combinacdo de fatores genéticos, ambientais e imunolégicos. Em
cerca de 70% dos individuos com autismo, a causa € idiopatica, definida pela
auséncia de anormalidades fisicas e laboratoriais, mas em 30% dos individuos
apresentam alteracdes estruturais no cérebro, como ma formacdo. O autismo é
diagnosticado em associacdo com outros transtornos, em aproximadamente 5-10%
dos casos, como Sindrome do X Fragil, Sindrome de Rett, Sindrome de Down e
Esclerose Tuberosa (PERSICO & BOURGERON, 2006). A TAB. 2 caracteriza as

patologias potencialmente associadas ao autismo.
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TAB. 2 Patologias associadas com autismo

Congénitas/Adquiridas Genéticas/Metabdlicas
Rubéola Cromossomopatias
Toxoplasmose (X - Frégil, etc.)
Citomegalovirus Esclerose Tuberosa
Amaurose congénita de
Sindrome de Moebius Laber
Hipomelanose de Ito Fenilcetonuria
Sindrome de Dandy-Walker Histidinemia
Sindrome de Cornélia de Lange Lipofuccinose ceroide
Sindrome de Soto Doenca celiaca
Sindrome de Goldenhar Distarbios do metabolismo
Sindrome de Williams das purinas
Microcefalia Adrenoleucodistrofia
Hidrocefalia Distrofia muscular
de Duchenne
Sindrome de Joubert Sindrome de Angelman

Encefalite/Meningite

Sindrome de West
Intoxicacdo por chumbo

Cirurgia de meduloblastoma

de cerebelo 7
Fonte: Gadia et al., 2004, p:86.

Os fatores ambientais contribuem significativamente para o risco de
desenvolver a doenca: infeccdes de rubéola pré-natal ou uso de anticonvulsivante e
anti-eméticos usados durante a gravidez. A hipdxia perinatal e infeccées pés-natal

foram identificadas como contribuintes para a etiologia do TEA (BAIRD et al., 2003).

Através de alteracGes das respostas do sistema imunologico materno-fetal,
pode ocorrer um aumento de anormalidades imunolégicas durante a gravidez, que
na fase precoce sugere uma predisposicdo para transtorno autista, mesmo nao
havendo alteracdes genéticas. Essa visdao também é apoiada pelos recentes
resultados da producdo desregulada de anticorpos, citocinas e células do sistema
imunologico em autistas (ASHWOOD et al., 2006), o que podem causar alteracdes

do desenvolvimento neuro fetal.

Nos processos neuroinflamatorios estdo aumentados o fator de crescimento

transformador TGF-B1, a proteina quimiotatica de macréfagos MCP-1, interleucina



23

IL-6 e IL-10. Diversos estudos também demonstraram que citocinas inflamatorias,
incluindo fator de necrose tumoral TNF-q, interferon IFN-y, IL-1B, IL-6, IL-8 e IL-12
sdo encontradas em quantidade elevada nas células mononucleares de sangue,
soro, plasma, liquor encéfalo- raquidiano de individuos autistas (SHEIKH et al.
2010).

Pesquisas genéticas sugerem uma herdabilidade de 0,7 para quadro do
autismo classico e de 0,9 para sindrome autista de fendtipo mais amplo
(GESCHWIND, 2009). O aumento significativo do autismo em parentes de primeiro
grau, ou seja, em irmdos tém uma probabilidade 25 vezes maior do que pessoas da
populacdo em geral (VOLKMAR et al., 2004).

Na pesquisa desenvolvida por Garbett et al. (2008) certo nimero de genes
foram identificados como candidatos promissores da etiologia do autismo, incluindo
Reelin (RELN), transportador de serotonina (5HTT) e engrailed 2 (EN2)e na
transicao epitelial mesenquimal (MET) . Além disso, constatou na pesquisa um apoio
adicional para o envolvimento do acido glutdmico descarboxilase (GAD1), da

proteina glial fibrilar acida (GFAP), e de outros genes da fisiopatologia do autismo.

1.4. Neuropatologia

Os exames de imagem cerebral funcional, como tomografia e ressonancia
magnética, trouxeram novas perspectivas para o estudo do funcionamento cerebral
dos autistas. Diversos estudos encontraram anormalidades funcionais e anatdbmicas
no cortex cerebral, no sistema ventricular e no cerebelo de criangas e adultos
autistas. Além do envolvimento das principais estruturas cerebrais como a amigdala,

0 hipocampo, o corpo caloso e o giro do cingulo.

Achados neuropatolégicos nos cérebros post-mortem de individuos com
autismo revelou anormalidades na organizagdo neuronal cortical e reduzido nimero

de células de Purkinje no cerebelo, sugerindo que a alteracdo da maturacao
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neuronal e/ou defeitos na organizagao cortical que pode desempenhar um papel no
desenvolvimento do TEA (BAUMAN & KEMPER, 2003).

Neste exame constatou a reducdo no tamanho das células neuronais do
hipocampo, amigdala e corpos mamilares. Estudos de neuroimagem sugerem um
padrao anormal de desenvolvimento cerebral em autistas, com um crescimento
acelerado durante os primeiros anos de vida, seguido por uma desaceleracdo em
algumas regides do cérebro, enquanto em outras areas ha uma parada do
crescimento (GADIA et al., 2006).

As descobertas histolégicas encontraram aumento da degradacdo de
proteina, da apoptose de neurdnios, niveis alterados de pr6- apoptéticos p53, em
maior quantidade, e de anti-apoptético Bcl-2 diminuido no cértex parietal dos
autistas (FATEMI et al., 2001).

As alteracOes cerebelares sdo as mais relatadas na literatura, sendo as mais
frequentes as hipoplasia e/ou hiperplasia do vérmis cerebelar. Ha relatos das
disfuncbes das regides temporais, que podem explicar grande parte dos sintomas
clinicos, (déficits perceptivo, emocional e cognitivo), observados no autismo. Além
disso, as regides associativas temporais estdo estreitamente conectadas aos

sistemas sensoriais associativos frontais, parietais e ao sistema limbico.

Algumas publicacbes sugerem uma ligacdo entre o volume do giro temporal
superior ao desenvolvimento da linguagem em criangas autistas (BIGLER et al.,
2007). O giro temporal superior esta envolvido no processamento auditivo, incluindo
a linguagem, também tem sido implicado como uma estrutura fundamental na
cognicdo social (BARON-COHEN et al., 1999). A perda de neurbnios piramidais,
células granulares no hipocampo e células Purkinje no cerebelo podem ser

associados com disturbios de integracao visoespacial, apraxia e agnosia.
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2. JUSTIFICATIVA

Apesar de décadas de pesquisas e investigacdes, ainda ha questdes
indefinidas sobre o autismo, pois se trata de um distlrbio complexo e heterogéneo
com graus variados de gravidade. Ao longo do tempo, “verdades” foram desfeitas e
mitos foram criados. Supunha-se que o autismo era um distarbio do contato afetivo
ndo correspondendo a realidade, mas hoje se conceitua como um transtorno
invasivo do neurodesenvolvimento. Crencas como essa, colocavam grande peso
sobre os pais, que frequentemente sdo acusados de serem causadores do autismo
de seus filhos (BETTELHEIM, 2009).

O sistema familiar é parte importante do aprendizado, do ambiente clinico e
desempenha um papel essencial no resultado do desenvolvimento das criancas
autistas (ALTIERRE, 2009). Em virtude desse novo papel desempenhado pelos pais,
€ necessario assegurar que eles possuam um conhecimento adequado e atualizado
sobre o autismo. Uma falta de conhecimento ou mesmo conhecimentos falsos sobre
o transtorno podem ter efeitos potencialmente nocivos como: frustracoes,
sentimentos de culpa e inabilidade ou pouco engajamento em programas de

tratamento.

Stone e Rosenbaum (1987) observaram que pais e professores costumam ter
concepcdes errdneas sobre as caracteristicas do desenvolvimento, cognitivas e
emocionais do autismo. Além disso, havia visfes discrepantes em algumas areas

gue poderiam ter impacto sobre os esforcos colaborativos.

Apesar do crescente numero de publicacbes, leigas e especializadas,
voltadas para os pais sobre o autismo no Brasil (PEREIRA, 2006), ndo ha estudos
em nosso pais que tenham avaliado o perfil de conhecimento dos pais de criancas
autistas. Este trabalho objetiva preencher essa lacuna na literatura cientifica

nacional.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

e Estudar o perfil de conhecimento e crencas dos pais de criangcas com

autismo sobre esse transtorno.

3.2. Objetivos especificos

e Analisar o grau de satisfacdo com o nivel de conhecimento que possuem
sobre o transtorno, bem como o grau de satisfacdo com as informacdes sobre
0 autismo prestadas pelos profissionais de saude que os atendem.

e Fornecer dados que auxiliem o desenvolvimento de intervencées com pais
destas criancgas.

3.3. Hipotese

e Os pais costumam ter concepcdes errbneas sobre o autismo.
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4. METODOS

4.1. Tipo de estudo

O delineamento escolhido foi o de um estudo transversal exploratorio
realizado com pais de criangas com diagndstico de autismo.

4.2. Amostra

Foram entrevistados 40 pais de criangas e adolescentes com autismo, com
idade entre 21 e 67 anos. As idades dos seus filhos variam de 3 anos e 15 anos. As
entrevistas aconteceram no Ambulatério da Infancia e da Adolescéncia do Servico
de Psiquiatria Borges da Costa do Hospital das Clinicas da UFMG (HC-UFMG), no
periodo entre Abril e Maio de 2011. A selecdo de participantes ocorreu através da
andlise de prontuario daquelas criancas em atendimento no servico especializado

em autismo do hospital.

Os critérios de inclusdo foram individuos de ambos os sexos, independente
de cor, nivel socioeconémico ou educacional e grau de gravidade do transtorno. Os
participantes do estudo deveriam ter filhos com diagnéstico de autismo, além de
manter consultas regulares no servi¢o de Psiquiatria do HC-UFMG. Para ser incluido
no estudo, o participante teve de assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido, atendendo o disposto com o item IV da Resolucédo 196/96 do Conselho

Nacional de Saude.

Foram critérios de exclusdo do estudo: davida diagnostica e diagnostico
confirmado ha menos de dois meses, pois o total de atendimento poderia interferir

na confiabilidade dos dados.
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4.3. Instrumento

O instrumento de pesquisa desenvolvido por Stone (1987) foi modificado para

atender aos objetivos do presente estudo.

Nesse sentido, Stone (1987) elaborou um instrumento que pudesse avaliar o
nivel do conhecimento sobre o autismo de profissionais de saude, de professores e
de pais de criancas portadoras de autismo (STONE, 1987). O Autism Survey é
composto de duas partes: a primeira parte envolve compreensdo sobre varios
aspectos do autismo, crencas e conhecimento; a segunda parte € sobre o
conhecimento dos critérios de diagndsticos do autismo, segundo o DSM-IIl. As
respostas indicam o grau de concordancia ou discordancia de uma afirmacéo, em

uma escala de 1 (concorda plenamente) a 6 (discorda plenamente).

O questionario original de Stone foi desenhado para avaliar crencas acerca do
diagnoéstico, etiologia e caracteristicas especificas do autismo, mostrando
sensibilidade as diferentes percep¢des de autismo por varios profissionais (STONE,
1987; STONE E ROSENBAUM, 1988).

Os individuos da pesquisa responderam a um questionario modificado
composto da primeira parte do Autism Survey (referente a conhecimentos e crengas
sobre o autismo), além de outras questdes sobre a origem do conhecimento, grau de
satisfacdo com o nivel de conhecimento e com as informacdes fornecidas pelos
profissionais que atendem seus filhos. Optou-se por utilizar apenas a primeira parte
do Autism Survey devido a sua segunda parte avaliar critérios diagnosticos do DSM-
lll. Apesar dos critérios estarem ultrapassados, além disso, ndo € objeto de estudo
saber o grau de conhecimento dos pais sobre os critérios diagnoésticos. Modificou-se
a forma de pontuacdo do instrumento apenas no que tange a simplificacdo das
opgcOes de resposta (discordo; nem concordo, nem discordo; concordo; sem
opinido), tornando o instrumento mais objetivo e conciso. Estas alteragbes foram

proposta pela pesquisadora
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Na parte inicial do roteiro de entrevista, foram coletados dados soécio-
demograficos e clinicos: como idade da percepc¢éao da alteracdo no desenvolvimento,
guem os percebeu; idade que foi feito o diagndstico, diagndstico psiquiatrico e
neurologico. Além da historia familiar, medicamentos em uso e profissionais com
quem estavam em tratamento. Esses dados foram coletados por meio de entrevista

e de prontuarios.

A entrevista e o preenchimento do questionario tiveram aproximadamente 25
minutos de duracado e foram realizados enquanto os pais esperavam o atendimento
médico do seu filho. O aplicador leu o instrumento juntamente com o entrevistado

gue escolheu a sua opcao de resposta.

Este instrumento apresenta limitacao por nao ter validacao no Brasil.

4.4. Andlise estatistica

Foi utilizado o programa Statistical Package for Social Sciences for Windows
(SPSS) v.17.0 para analise estatistica. Um valor de p bilateral menor que 0,05 foi

adotado como nivel de significancia estatistica para todos os testes.

Calculou-se a frequéncia percentual das respostas para 0s seguintes itens:
conhecimentos e crencas sobre o autismo, fonte do conhecimento e grau de
satisfacdo dos mesmos com as informacdes fornecidas pelos profissionais que
atendem seus filhos. Foram considerados também o diagndstico psiquiatrico e
neuroldgico, a histéria familiar, medicamentos em uso, profissionais com quem

estavam em tratamento e quem percebeu a alteracéo.

Para os demais itens como idade de diagnéstico da crianca, idade e
escolaridade dos entrevistados, e renda familiar foram calculadas a média, desvio

padrdo, o maximo e o minimo dessas variaveis.
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Foi realizado o teste de correlacdo de posto de Spearman que € um teste nédo
paramétrico que usa os dados em pares para testar a existéncia de uma associacao

entre duas variaveis.

O coeficiente p de Spearman mede a intensidade da relagao entre variaveis
ordinais. O coeficiente p de Spearman é também chamado de r ou rho e varia entre -
1 e 1. Quanto mais proximo estiver destes extremos, maior sera a correlacdo entre
as variaveis. O sinal negativo da correlacéo significa que as variaveis variam em
sentido contrario, isto €, se uma aumenta a outra diminui e vice-versa. O sinal
positivo indica que as variaveis tém uma mesma dire¢cdo, ou seja, se uma

aumenta/diminui a outra também aumenta/diminui.

As variadveis escolhidas neste estudo para verificar a correlacdo foram:
namero de membros da familia, renda familiar, nimero de cémodos na residéncia,
escolaridade e idade dos pais, idade de percepcao de alteracdo no desenvolvimento

e do diagndstico de autismo.

4.5. Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo comité de Etica da Universidade Federal de
Minas Gerais e Hospital das Clinicas da UFMG (HC-UFMG). Protocolo de Pesquisa:
ETIC 005.0.203.000-11.
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5. RESULTADOS

5.1. Perfil s6cio demogréafico dos entrevistados

Foram entrevistados 40 pais de criancas com de autismo, sendo que maioria
dos entrevistados foram 90% de maes, 2,5 %, avdé materna, 5 % pai e 2,5% mae
adotiva. As criancas dos pais entrevistados, 77,5% eram do género masculino e
22,5% feminino. A maioria dos entrevistados foram 90% de maes, 2,5 %, avo

materna, 5 % pai e 2,5% mae adotiva.

A idade média dos pais girava em torno dos 40 anos (TAB. 3). Observou-se
que as méaes tinham maior escolaridade que os pais. A média de tempo de estudos
dos pais é de 6,83 anos de estudos, que equivale ao primeiro grau incompleto. A
meédia de estudos das mées foi de 8,16 anos de estudos, que equivale ao primeiro
grau completo. A média de membros familiares € composta de 4,43%, sendo
namero minimo dois e maximo de onze membros que residem numa mesma casa. A
renda familiar média dos entrevistados é de dois salarios minimos por més (dp=

0,9022).

TAB. 3: Idade e escolaridade dos pais

Desvio

Minimo Méaximo Média Padrao
Idade do Pai 25 67 40,74 9,511
Idade da Mae 21 64 39,03 9,421
Escolaridade do pai (Tempo de
estudo) 0 11 6,83 3,527
Escolaridade da mae (Tempo de
estudo) 0 16 8,16 4,214

Quando questionados sobre outros transtornos na familia, apenas 5%
confirmaram possuir algum parente com de autismo, 40% afirmaram ter casos de
retardo mental, 27,5% relataram casos de epilepsia, e 17,5% confirmaram

ocorréncia de transtorno bipolar. Com relacdo a esquizofrenia, apenas 12% dos
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entrevistados possuem parentes com este transtorno. Alguns entrevistados relatam

ter na familia a associacao de mais de um transtorno. Como mostra o GRAF.1.

GRAF 1: Historia familiar de outros transtornos
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Em 40% dos casos, 0s primeiros a perceberem os sintomas autisticos foi o

médico. 50% foram as mées as primeiras que perceberam que tinha alguma

alteracao no desenvolvimento dos seus filhos. A escola e outros membros da familia
correspondem a 7,5%, amigos da familia e ambos os pais a 2,5%. A média de idade

das criancas, quando houve a percepcdo dos primeiros sintomas, foi de 19,55

meses (min: um més; max: 60 meses; dp=15,279).

Em relacdo a qual idade a crianca teve a confirmacéo do diagnostico, a média

apurada foi de 4,36 anos (min: 0,5 ano; max: 10 anos; dp=2,361).
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5.2. Nivel de conhecimento sobre o autismo

A fonte das informacdes obtidas pelos pais sobre o autismo, em sua maioria,
vem dos médicos (62,5%), outros profissionais de saude (35%) e da internet

(32,5%). Outras fontes de conhecimento podem ser verificadas na TAB. 4

TAB.4: Fonte de conhecimentos dos pais sobre autismo

Fonte de conhecimento sobre autismo % das respostas
Médico 62,50%
Outros profissionais da saude 35,00%
Amigos 17,50%
Livros 32,50%
Internet 32,50%
Outras fontes (TV,jornal,palestras) 7 25,00%

Do total de entrevistados, 52,5% estdo satisfeitos com as informacdes
fornecidas pelos profissionais que atendem seus filhos, porém, 95% consideram seu
conhecimento como insuficiente e 97,5% gostariam de ter mais informacgdes sobre o
autismo. Quanto a capacidade de reconhecer da sindrome em outras criancas, 55%
dos entrevistados considera ter facilidade identificar as caracteristicas autisticas em

outras criangas.

A maioria dos pais tem o médico como principal fonte de informacao sobre
autismo, mas apenas 52,5% estdo satisfeito com informacdes fornecidas por esse

profissional.

5.2.1. Conhecimento sobre a natureza do autismo

Com relagdo ao conhecimento e crengcas sobre o autismo, 70% dos

entrevistados acreditam que fatores emocionais estéo ligados a etiologia do autismo
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Os entrevistado também foram questionado sobre o autismo esta relacionado com
sentimentos de frieza e rejeicdo do pais, mas apenas 30% acredita nesta afirmacéo

62,5 discordam e 7,5% nao sabem ou nao tém opinido a respeito).

Apesar de 82,5% afirmarem que o autismo afeta o desenvolvimento apenas

17,5% concordam que o autismo tem uma causa hereditéria.

Ao serem questionados sobre o fato do autismo estar ligado a familias com
nivel socioecondmico e educacional melhor, 92,5% dos entrevistados discordam

desta afirmacéo.

7

Dos interrogados, 72,5% acreditam que o autismo é transtorno da
comunicacao (17,5% discordam; 7,5% sem opinido 7,5% e nem concorda e nem

discorda 2,5%). 95% do entrevistados acreditam que autismo ndo é contagioso.

5.2.2. Conhecimento sobre os tratamentos disponiveis

Dos tratamentos disponiveis para os TEA, constatou-se na pesquisa que 0s
pacientes, em sua maioria, recebem tratamento medicamentoso, representando
92,5%, sendo que 77,5% acreditam na melhoria dos sintomas com o uso de

medicamentos.

Realizam tratamento com equipe multiprofissional apenas 40% faz
acompanhamento com Fonoaudiologia; 37,5% com Terapia Ocupacional 37,5%;
27,5 % com a Fisioterapia e Psicologia; e 20% Musicoterapia e tratamentos

alternativos.

Quase todos (97,5%) concordam que os sintomas podem ser melhorados por
terapias ndo medicamentosas e 90% acham que os autistas necessitam de

educacao especial.
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A crenca que a organizacdo do ambiente doméstico interfere no
comportamento e relatada por 90% dos entrevistados, da mesma forma, que 80%

afirmam que a organizacdo do ambiente escolar interfere no aprendizado.

5.2.3. Conhecimento sobre o progndstico do autismo

Constatou-se que 30% dos entrevistados acreditam que o autismo pode ser

curado, mas 55% acham que 0s autistas sempre serdo dependentes.

Sobre a afirmacao do autismo somente existir na infancia, 72,5% discordam,

mas 57,5% concordam que o mesmo tende a melhorar com a idade.

Quando interrogados sobre a possibilidade de distinguir o autismo da
esquizofrenia infantil 35% concordaram que ha uma diferenca entres estes, 25% dos
entrevistados discordaram; 12,5% nem concordam e nem discordam, e 27,5% n&o
tem opinido. (TAB.5) Ao questionar sobre a possibilidade que criancas autistas se
tornam adultos esquizofrénicos 40% dos entrevistados discordam, 15% nem

concordam e nem discordam e 37,5% sao sem opini&o.

5.2.4. Conhecimento sobre as caracteristicas do autismo

Ao serem indagados sobre a crenca que crenca que 0s autistas tém algum
talento ou habilidade especial e 67,5% concordam. Dos 40 entrevistados 37,5%
concordam que sao criangas mais inteligentes que os testes apropriados indicam.
Mas 50% dos entrevistados acham que sdo criancas intestaveis. 52,5% dos

entrevistados concordam que as criancas autistas apresentam retardo mental.

Nos itens descritivos dos aspectos clinicos do autismo, 80% dos entrevistados

concordam que existem diferentes graus de autismo (10% discordam 2,5% nem
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concordam e nem discordam e 7,5% n&o tem opinido). A maioria dos pais, 95%
acreditam que as criancas autistas tém movimentos estereotipados, 90% acreditam
gue eles apresentam preocupacao insistente com objetos inusitados ou com parte

de objetos e 80% concordam que 0s autistas possuem interesse restrito.

Na questdo da comunicacdo, ao mesmo tempo, 80% dos pais discordam as
criancas com autismo séo incapazes de estabelecer comunicacao e 45% concordam

gue a maioria dos autistas nédo fala

Os arguidos também responderam questdes sobre o afeto, comportamento e
interac&o social. A respeito do afeto, 82,5% discordam que autistas ndo demonstram
afeto e 67,5% também discordam que eles ndo sdo capazes nem mesmo de fazer

vinculo com os pais.

Com relagdo ao comportamento, 65% discordam que os autistas nao

cooperam por vontade prépria e também séo agitados por falta de limites.

Acerca da percepcdo de normas sociais, 85% acreditam que os autistas ndo
compreendem regras sociais e 80 % nao percebem o efeito do seu comportamento
sobre as outras pessoas. Além disso, 52,5% dos entrevistados acreditam que 0s
autistas apresentam dificuldade de perceber os sentimentos dos outros e 57,5%

discordam que eles sabem o que 0s outros estdo pensando.

Dos entrevistados, 85% acreditam que 0s autistas insistem em seguir rotinas
rigidas e detalhadas. Para execucdo de atividades de vida diaria, 80% dos
entrevistados concordam que as ordens devem ser detalhadamente descritas.

Ao serem questionados sobre o brincar de faz de conta, 52,5% discordam que
eles sejam incapazes de realizar, 40% concordam e 7,5% nem concordam e nem

discordam. Os resultados das entrevistas sdo exibidos na TAB. 5.
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Concord | Discord
Questdes 0 0 NC/ND | SO

O autismo é hereditario 17,5 62,5 7.5 12,5
O autismo é uma doenca contagiosa 0 95 2,5 25
Autismo tem cura 30 40 20 10
Fatores emocionais tém papel preponderante na 70 175 10 25
etiologia do autismo
Afeta principalmente familias com melhores

L L . P 2,5 92,5 5 0
niveis educacionais e socioecondmicos
O autismo é um transtorno da comunicacéo 72,5 17,5 2,5 7,5
Autismo é um transtorno emocional 52,5 20 7,5 20
Autismo é um distarbio do desenvolvimento 82,5 12,5 2,5 2,5
Os sintomas podem ser controlados ou 775 175 25 25
melhorados por medicamentos
Criancgas autistas se tornam adultos
esquizofrénicos 75 40 15 37,5
Sintomas podem ser controlados ou melhorados 975 25 0 0
por tratamento ndo medicamentosos ! !
Mesmo com intervencdo precoce serdo sempre
dependentes 55 21,5 15 2,5
Criancas autistas necessitam de uma educacéao
especial 90 7,5 2,5 0
A organizacdo do ambiente doméstico interfere
no comportamento 90 10 0 0
A organizacéo da sala de aula interfere no
aprendizado e i 7 2
Crlangas iiu_t|stas geralmente se tornam adultos 75 40 15 375
esquizofrénicos
Autismo so6 existe na infancia 12,5 72,5 0 15
O autismo tende a melhorar com aidade 57,5 17,5 12,5 12,5
A maioria dos autistas ndo fala 45 35 10 10
Criangas autistas séo incapazes de se 15 80 5 0
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Concord | Discord

Questdes 0 0 NC/ND | SO
comunicarem
S&o incapazes de realizar brincadeiras de faz de 20 525 75 0
conta
Sao comuns movimentos corporais “estranhos”
e estereotipados 9 2.5 2.5 0
Preocupacdao insistente com parte de objetos ou 90 5 5 0
objetos inusitados
Insiste em seguir rotinas rigidas e detalhadas 85 12,5 0 2,5
N&o percebe os sentimentos dos outros 52,5 40 5 2,5
Realizam ordens a menos que sejam
detalhadamente descritas 80 15 2,5 2,5
Tém interesse restrito 80 15 0 5
N&o percebe o efeito do seu comportamento
sobre os outros 80 20 0 0
Parece ndo compreender normas sociais 85 7,5 7,5 0
Criancas autistas sdo mais inteligentes que os
testes apropriados indicam 37,5 17.5 32,5 12,5
Sao intestaveis 22,5 35 10 32,5
As maiorias das criancgas autistas possuem
talentos ou habilidades especiais 67,5 12,5 12,5 7.5
Sap negativistas e n&o cooperativas por vontade 5 65 225 75
propria
Sao agitadas por "falta de limites" 17,5 65 17,5 0
Sabem os que as outras pessoas estéo 12,5 575 15 15
pensando
Equl distinguir o autismo da esquizofrenia 35 o5 12,5 275
infantil
Na_o fazem vinculo social nem mesmo com os 20 675 10 25
pais
O.retralmgn.tONde criancas autista € devido a 30 62,5 5 25
frieza e rejeicdo dos pais
A maioria das criangcas com autismo apresenta
retardo mental e =l LS LS
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Concord | Discord
Questdes 0 0 NC/ND | SO

Ndo demonstram afeto 10 82,5 5 2,5

Legenda: NC/ND = nem concordo e nem discordo; SO= sem opini&o

5.3. Correlagédo entre as variaveis

Calcularam-se também as possiveis correlagcfes relevantes com as seguintes
variaveis: numero de membro da familia, renda familiar, numero de cémodos na
residéncia, escolaridade e idade dos pais, idade de percepcdo de alteracdo no

desenvolvimento e do diagndéstico de autismo.

E possivel verificar que a escolaridade de ambos os pais se correlacionou
inversamente com a idade do diagnéstico (pai: r=-0,465 e p=0,005; mae: r=-0,635 e
p<0,001), ou seja, quanto mais anos de estudo dos pais, mais precocemente 0s
filhos foram diagnosticados. Quanto mais cedo o0s pais percebem o0s primeiros
sintomas, mais cedo é o diagnostico (r=0,385 e p=0,014). Existe também uma
tendéncia de quanto mais velhos sdo os pais, mais tarde os filhos foram

diagnosticados com autismo.

A renda familiar se correlaciona com nimero de cémodos e com escolaridade
da méae; escolaridade do pai se correlaciona com a da mée (pai educado com mae

educada).
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6. DISCUSSAO

O autismo € um transtorno invasivo do desenvolvimento caracterizado pelo
baixo funcionamento social, prejuizo na comunicacdo e alteracdo do
comportamento. Devido a heterogenia do quadro, a crianca com autismo apresenta

desafios Unicos e estressores para a familia.

O sistema familiar é parte importante e desempenha um papel essencial no
resultado do desenvolvimento das criancas. Para Barreto (2008), o processo de
acomodacédo familiar esta orientado pela maneira que as familias concebem estas

circunstancias, por suas crengas ou cognicoes.

As familias constroem uma representacao de seu filho com autismo e do que
€ importante ou ndo para cada um deles. Um forte componente neste processo é
cultural e ideolégico. As crencas e valores norteiam a acomodacdo e organizacao

das rotinas da familia.

Durante o periodo que antecede ao diagnostico, os pais e os médicos sdo 0s
primeiros a perceberem alguma alteracdo no desenvolvimento da crianca. Porém,
entre o periodo da suspeita e confirmacéo do diagnéstico leva-se algum tempo. Em
um estudo realizado por Howlin & Moore (1997), foi sugerido que este periodo dura
em média quatro anos, mas pode variar de um ano ou mais de dez anos. Os dados
encontrados nesta pesquisa se assemelham com o estudo, pois a idade média do
diagnéstico foi de quatro anos, variando de seis meses a dez anos. Esse fato é
devido a dificuldade dos pais para acessar servicos especializados quando notam

gue seu filho tem alguma dificuldade.

Quando finalmente recebem o diagnéstico de autismo, 0s pais passam por
diversas emocoes: raiva, frustracbes, medo, angustia, depressdo e culpa. Esse
momento € importante para que os profissionais de saude fornecam informacdes
adequadas sobre a natureza da doenca, dando suporte necessério para tratamento

e desenvolvimento dessa crianga.
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Hoje, infelizmente, n&o existe um sistema que fornec¢a todos os elementos ou
profissionais capacitados para que estes pais tenham informacdes mais precisas,

dificultando o trabalho adequado da equipe de suporte.

Este estudo comprovou que o nivel de conhecimento dos pais sobre autismo
é insuficiente e que quase todos gostariam de ter mais informacdes. A satisfacdo

com informacdes fornecidas pelos médicos alcangou metade dos entrevistados.

O acesso a informacdo da saude mental, especificamente no autismo,
costuma ser restrito, pois a busca formal de dados feita através de recursos escritos
(livros e revistas) encontra-se, em sua maioria, em areas especializadas (bibliotecas
de universidades), nem sempre é acessivel a populacdo em geral. Nos resultados
encontrados, desta pesquisa, as principais fontes de informacéo para os pais sobre
autismo, sdo em primeiro lugar médicos (62,5%) e em segundo, outros profissionais
da saude (35%). Este estudo apontou um dado interessante que é o crescente uso

da internet como fonte de informacéo (32,5%).

Apesar de existirem diversos tratamentos que complementam o tratamento
medicamentoso, SA0 poucas criancas que tem acesso aos servigos. A pesquisa
mostou que apenas 40% faz acompanhamento com Fonoaudiologia; 37,5% com
Terapia Ocupacional 37,5%; 27,5 % com a Fisioterapia e Psicologia; e 20%
Musicoterapia e tratamentos alternativos. 1sso mostra necessitadade de formulacéo
das politicas publicas voltadas para os autistas, além da implantacédo de centros de

assisténcia, acompanhamento psicossocial.

O tratamento medicamentoso é um grande aliado, dentro das suas
indicagdes, para controlar os sintomas das criangas autistas. O uso do medicamento
pode ser eficaz para reduzir a autoagressado, hiperatividade, comportamentos
obsessivos e proporcionar condi¢cdes para intervencao de outros profissionais. O
estudo comprovou este fato, pois 77,5% dos pais acreditam que 0s sintomas podem

ser melhorados ou controlados por medicamentos.

Nos itens descritivos dos aspectos clinicos do autismo boa parte dos pais foi

unanime nas respostas. Embora, existam alguns fatores de duvida entre os
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entrevistados: (a) desenvolvimento da linguagem e da fala; (b) diferenciacéo entre o
autismo e esquizofrenia infantil e a sua evolucao na fase adulta; (c) autismo ter cura;
(d) crencas de serem criancas com habilidades e talentos especiais e serem mais
inteligentes que os testes especificos indicam; (d) base genética e (e) progndstico do

autismo.

A alteracdo da comunicacdo faz parte da triade do autismo. A comunicacao
diz respeito a qualguer mudanca perceptivel no comportamento e ela ocorre de
forma distinta. As criancas geralmente desenvolvem a capacidade de se
comunicarem através de gestos, contato visual, vocalizacbes e outros atos nao
verbais. Para os pais, a preocupacdo com a fala esta entre as principais queixas
(FOMBONNE, 1998).

Prizante (1983) propbe que a crianga autista aprende a comunicacédo de
forma global, ou seja, o desenvolvimento de habilidade comunicativa esta
relacionado com o aspecto ndo verbal. A crianca autista € menos propensa a utilizar
gestos convencionais e usa a manipulacdo da mao do outro para obter objetos
(STONE, 1997).

Com relacdo a etiologia do autismo, muitos estudos corroboram a influéncia
da genética como provavel fator etiolégico do autismo. O fato de 62,5 % dos pais
acreditarem que o autismo ndo é genético pode ser o indicativo de que muitas
familias com uma crianga autista restringem o nimero de filhos devido a dificuldade

no cuidado dessas criangas.

Outro achado é que individuos autistas raramente se casam ou tém filhos, o
gue dificulta observar a hereditariedade direta, como fator principal. A tendéncia a
diferentes taxas de recorréncia entre parentes de primeiro e segundo graus e a
variedade nas taxas de concordancia entre gémeos monozigoticos e dizigoticos
sugere multiplos genes atuando em combinacdo. Analises quantitativas baseadas
nos estudos de gémeos e de familias sdo compativeis com hereditariedade acima
de 90% (LEAO & AGUIAR, 2005).
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A nocgao de que o autismo pode ser um transtorno emocional n&o foi surpresa,
ja que a alteracdo afetiva é percebida em pessoas com autismo e € uma das suas
caracteristicas mais salientes. As respostas concordantes a essa pergunta podem
ser em fungéo da incerteza pessoal dos pais sobre o que € um transtorno emocional
de acordo com o sistema de classificacdo de doencas que os profissionais de saude
usam. Entretanto, também pode reproduzir um equivoco fundamental sobre o

autismo ou auséncia de conhecimento dos pais sobre este aspecto.

Ha uma tendéncia na mudanca dos conceitos no que se refere a rejeicao da
teoria de que os pais seriam os agentes causadores do autismo, embora o que foi
constatado nesta pesquisa foi que 30% dos pais ainda persistem na crenca de

serem os causadores da doenca dos seus filhos.

Outro aspecto observado no presente estudo diz respeito a crenca dos pais
sobre o autismo ter cura. Cerca de 30% deles acreditam nesta possibilidade. Hall
(1992) verificou que transtornos incapacitantes como paralisia cerebral, retardo
mental e TEA, ndo podem ser curados com estimulacdo precoce. O autor
reconheceu que a estimulagdo precoce pode melhorar a qualidade de vida e de
adaptacado. Este dado é reflexo da falta de conhecimento dos pais sobre o autismo
a crencas religiosas, e pode ser também uma questdo de discordancia com o

diagnéstico dado pelos profissionais e a aceitacao deste em seus filhos.

Com relacdo as habilidades cognitivas das criancas com autismo, h4 uma
tendéncia dos pais a superestimar estas habilidades, achando que sao mais
inteligentes do que os testes indicam e que tém talentos especiais como foi
mostrado nos resultados. Entretanto, apresentam opiniées contraditérias quando
guestionados que a maioria dos autistas possui retardo mental (52,5%). O retardo
mental afeta a maioria dos autistas. Cerca de 50% dos portadores do disturbio tém
guociente de inteligéncia (QIl) inferior a 50; 70% menor que 70; e 95%, abaixo de
100 (GOODMAN, 1997).

Mesmo sendo paradoxal, esse fato pode ajudar na aceitacdo e adeséo,

mantendo esses pais investidos no tratamento de seus filhos. E grande a
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responsabilidade dos profissionais em fornecer informagdes reais, respeitando as

crencas individuais.

Os pais se preocupam com o futuro de seus filhos por acreditarem que serao
sempre dependentes de cuidados, mesmo que o0s sintomas do autisSmo possam
melhorar com a idade. Neste trabalho, observamos que 55% dos pais acham que os

mesmos serdo sempre dependentes, mesmo com estimulacdo precoce.

Um estudo longitudinal realizado por Billstedt (2011) avaliou a qualidade de
vida na fase adulta de individuos autistas e mostrou consideravel estabilidade dos
sintomas ao longo do tempo e que quando estimulados de maneira correta, podem
alcancar a independéncia, mesmo que vigiada. O estudo foi realizado com 108
individuos de 17 a 40 anos. Destes, 27% ainda estavam na escola secundaria para
pessoas com dificuldades de aprendizagem. Sete (6%) tinham emprego em um local
de trabalho habitual, quase metade dos grupos (n = 52) trabalhava em centros de
atividades para pessoas com deficiéncia e 18% nao tinham ocupacéo durante o dia,

exceto em casa, nas rotinas diarias.

Essa desesperanca dos pais € reflexo das politicas publicas de insercéo
social, que ainda ndo possuem um programa de insercao que tenha flexibilidade e
se ajuste a pessoa com autismo. Ha também a necessidade de criar programas na

area de ocupacao que envolva toda a populacéo deficiente (BILLSTEDT, 2011).

A compreensao do perfil especifico de cada crianca permite a possibilidade
dos pais criarem expectativas realistas sobre seus filhos, guiando-os para um

planejamento de interven¢des mais individualizadas.

Muitos dos entrevistados acreditam que a criangca autista deve
frequentar escola especial, refletindo a descrenca no aprendizado de escolas
publicas e/ou particulares, assim como a falta de capacitacdo dos professores e
recursos limitados das escolas. Mesmo assim, a inclusdo traz beneficios para o
desenvolvimento das habilidades sociais, académicas e cognitivas. Roeyers (1995)
refere que criangas com TEA podem beneficiar-se das escolas regulares,

particularmente em termos de aprendizagem social.
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No estudo realizado por Hepls et al. (1999) tendo como objetivo relatar
as principais dificuldades encontradas no ensino de criancas autistas, foram
verificados os seguintes aspectos: (1) falta de conhecimento sobre o autismo e
orientacdes praticas; (2) dificuldade de comunicacdo destas criancgas; (3) integracao
com os colegas; (4) envolvimento em atividade dirigidas; (5) falta de atencédo e

concentracao; (6) recursos limitados e (7) resisténcia as mudancas.

Além disso, as criancas com autismo precisam de mais estrutura, maior
previsibilidade e direcdo mais explicita das tarefas. Por essa razdo € que a
organizacdo da sala de aula pode fazer a diferenca para o comportamento destas
criancas.As rotinas familiares sdo usadas para organizar as atividades, manter
crencas culturais e valores, proporcionando estabilidade na vida cotidiana. Na
pesquisa, a maioria dos entrevistados acredita que a rotina interfere no

comportamento e no aprendizado (respectivamente 90% e 80%).

Criancas com autismo tendem a ter comportamentos ritualisticos que
interferem na participacdo em rotinas diarias. De acordo com Larson (2006), "as
familias de criangas com autismo tém dificuldade de orquestrar as rotinas da
familia”, mas poucas pesquisas abordaram como as familias organizam suas rotinas

para atender as necessidades de suas criancas com autismo.

Eric Schopler (1984) afirma que, normalmente, as criancas, a medida que vao
se desenvolvendo, vao aprendendo a estruturar seu ambiente, enquanto que as
criancas autistas e com disturbios do desenvolvimento necessitam de uma estrutura

externa para aperfeicoar uma situacao de aprendizagem.

Ter uma estruturacdo da rotina diminui o nivel de angustia, ansiedade,
frustracdo e disturbios de comportamento da crianga, principalmente em situacdes
desconhecidas (FREIRE, 2005). Oferecer uma previsibilidade dos acontecimentos
permite que a crianga se situe no tempo e espaco. Um ambiente organizado torna-

se referéncia para estruturacdo interna destas criancas

A pesquisa constatou que muitos pais tém dificuldade de entender como as

criancas autistas funcionam nos seguintes aspectos: no aprendizado, o brincar de
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faz-de-conta e o comportamento social. O brincar das criangas com autisSmo
apresenta dificuldade, especialmente nas brincadeiras simbélicas. Em um estudo
sobre o brincar realizado por Fiaes & Bichara (2009), constataram que o brincar de
faz-de-conta das criangcas com autismo guardam uma grande semelhanca ou

parecem ser do mesmo tipo observado em criangas normais menores.

As autoras supracitadas sugerem que o mundo imaginado pela crianca
durante o faz-de-conta é, em muitos aspectos, semelhante ao mundo real. Talvez,
por essa semelhanca com o mundo real que 52,5% dos pais acreditam que seus
filhos sdo capazes de realizar as brincadeiras de faz-de-conta.

A falta de reciprocidade social ou emocional em perceber os sentimentos dos
outros, em reconhecer normas sociais e o efeito do seu comportamento sobre os
outros sdo caracteristicas marcantes no TEA. H& a hipotese de que haja uma falha
cognitiva que justifigue os prejuizos sociais e de comunicagdo no autista. Porém,
algumas criancas autistas conseguem perceber algumas categorias de
reconhecimento e de expressfes faciais. Assumpcao Jr. (1999) relatou em seu
estudo que mesmo com certa dificuldade para compreender o estado mental de
outras pessoas, as criangas autistas sdo capazes de perceberem algumas emocoes.

A nocéo de que criancas autistas ndo fazem vinculo com os pais e que nao
sdo capazes de demonstrar afeto ndo tem recebido apoio empirico. E no presente
estudo mostra uma tendéncia dos pais a rejeitar estes aspectos. As interacbes com
0s pais, por exemplo, parecem se caracterizar por uma alternancia entre a busca e o
retraimento. Esse ultimo aspecto pode ser explicado como uma “retirada” estratégica
para lidar com o excesso de estimulacédo social. Como mostra Assumpc¢ao Jr. (1997)

nesta citacao:

1z

E muito importante diferenciar esse tipo de situacdo nas
quais a crianga ‘responde” a estimulagdo dos pais ou busca a
sua proximidade, quando est4 cansada, com fome, ou
precisando de assisténcia. O que é ressaltado aqui é a
natureza esponténea e reciproca da busca pelo adulto (e
mais tarde de outras criangcas) pelo simples prazer e
necessidade de compartiihamento - situacdo que parece
ocorrer mais raramente, no caso do autismo. Parece faltar a
crianga a ‘intuicdo” de que as pessoas sdo também agentes
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de contemplag&o, com interesses tdo similares € a0 mesmo
tempo tao diferentes”. (ASSUMPCAO JR., 1997).

Indicadores como nivel socioeconbmico e escolaridade dos pais estao

fortemente correlacionados com a saude e desenvolvimento das criancas.

No caso do autismo e transtorno do espectro do autismo (TEA), existem
evidéncias para uma associacdo com a relacdo entre escolaridade dos pais e
diagnéstico precoce. Quanto mais anos de estudo dos pais, mais precocemente 0s
filhos foram diagnosticados. H4 também uma tendéncia de quanto mais velhos sdo
os pais, mais velhos os filhos sdo diagnosticados, mas isso provavelmente € por

efeito da educacéo.

O fato da deteccdo precoce do autismo esta ligado a reducdo do estresse
familiar. Uma avaliacdo dos pais € importante para compreender o funcionamento
familiar. A participacdo dos pais esta relacionada aos resultados positivos da

criancga, incluindo melhor desenvolvimento na fase adulta (ALTIERE, 2009).
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6. CONCLUSAO

Com base nos resultados do presente estudo, o Autism Survey parece ser um
instrumento Util para coleta de informacdes sobre o conhecimento dos pais sobre o
autismo, mas € um instrumento que necessita de adaptacfes para a populacéo

brasileira.

Os achados deste estudo apontam para o fato os pais se sentem
reconfortados, quando além do diagnostico, existe o acolhimento e informacfes
adequadas fornecidas pela equipe da saude. E que profissional da saude,

principalmente o médico, é a principal fonte de informacéo para estes pais.

Os resultados deste trabalho mostra que a maioria dos entrevistados
dispunha de uma compreensédo teorica superficial sobre o autismo. Muitos ainda
abrigam crencas ultrapassadas ou permancem confusos com relacdo a etiologia e
curso do transtorno. H4 uma necessidade de sensibilizar e capacitar os profissionais
da saude para ajudar os pais no desafio de ajustar seus planos e suas expectativas

guanto ao futuro dos seus filhos.

A familia tem um papel central de apoio e parceria no tratamento das criancas
com autismo. Embora o autismo seja uma condicdo por toda vida, diversas
intervencdes podem ajudar as criancas e as familias a gerenciar e adaptar ao

autismo.

E crucial a criacdo de espacos que oferecam apoio social, como grupos de
apoio, para troca de informagdes e fornecer apoio emocional para ajudar na inclusao

aceitacao social destes pais.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Parecer n2. ETIC 005.0.203.000-11

Interessado(a): Prof. Arthur Melo e Kummer
Departamento de Satde Mental
Faculdade de Medicina- UFMG

'DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 06 de abril de 2011, o projeto de pesquisa intitulado "Perfil do
conhecimento dos pais de criangas autistas sobre o autismo" bem

como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apos o inicie do projeto.

Profa. Maria Teresa Marques AmEral

Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa 1! - 2° andar — Saia 2005 - Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail; coepiddprpy.ufme.be
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ANEXO B

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO CONHECIMENTO SOBRE
AUTISMO PARA PROFESSORES

Identificacdo do Paciente:

Nome: ldade: Sexo: Numero de
prontuario:

Endereco:
Informante:Pai( )Mae( )
Diagnosticos:

PARTE |. INFORMACOES GERAIS:
Perfil socioecondmico da familia:
NUumero de membros da familia

Renda familiar (salarios minimos por més):
Habitacdo (nimero de cémodos):

Grau de instrugéo dos pais (anos): Pai: Mae:
Idade dos pais (anos): Pai: Mae:
Profissao dos pais: Pai: Mae:

Historia familiar de transtornos neurolégico-psiquiatricos:
Autismo: Sim ( ) Nao ( ) Quem?
Retardo mental: Sim ( ) N&o ( ) Quem?
Esquizofrenia: Sim () Nao ()Quem?
Transtorno bipolar: Sim () Nao ( ) Quem?
Epilepsia:  Sim () N&o ( ) Quem?
Outros:Qual: Quem?
Idade em que perceberam alteracdo no desenvolvimento/comportamento de seu
filho:

Idade em que recebeu o diagnéstico de autismo:
Quem percebeu:
Que tipo de tratamento seu filho (a) recebe:

Medicamentos ( ) Fonoaudiologia ( ) Terapia Ocupacional ( ) Fisioterapia ( )
Musicoterapia () Psicologia( )

Realiza algum tipo de tratamento alternativo: Sim () Nao ( ) Qual?

PARTE Il. AVALIACAO DE CONHECIMENTO DE AUTISMO:

Auto-avaliacdo do nivel de conhecimento sobre autismo:

1.Vocé considera o nivel de seu conhecimento sobre autismo como:
Suficiente () Insuficiente ()
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2. De onde vém seus conhecimentos sobre autismo:

Professores () Médico ( ) Outros profissionais de saude ( ) Amigos ( ) Livros ( )
Internet ( ) Outros ()

3. Vocé gostaria de ter mais informagdes sobre autismo: Sim ( ) Nao ( )

4. Vocé consegue identificar criangas autistas com facilidade: Sim ( ) Nao ( )

Conhecimento sobre natureza do autismo:
6.0 autismo é uma doenca hereditaria:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opini&o ( )
7. O autismo é uma doencga contagiosa:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
8. Fatores emocionais tém um papel preponderante na etiologia do autismo:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
9. Autismo ocorre com mais frequéncia em familias que tém niveis socioeconémico e
educacional melhores:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
10. O autismo é um transtorno da comunicacao:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
11. Autismo € um transtorno emocional:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opini&o ( )
12. Autismo € um transtorno do desenvolvimento:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
13. O retraimento de criangas autistas é devido principalmente a frieza e rejeicéo
dos pais:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )

Conhecimento sobre os tratamentos do autismo
14. Os sintomas do autismo podem ser controlados ou melhorados por
medicamentos:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
15. Os sintomas do autismo podem ser controlados ou melhorados por tratamentos
nao-medicamentosos:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniao ( )
16. Toda crianga autista necessita de educacgéo especial:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
17. A organizacdo do ambiente doméstico interfere no comportamento de autistas:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniao ( )
18. A organizacéo do ambiente escolar interfere no aprendizado de autistas:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniao ( )

Conhecimento sobre o prognostico de autismo:
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20

21

22

23

. Autismo s0 existe na infancia:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
. O autismo tem cura:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opini&o ( )
. O autismo tende a melhorar com a idade:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
. Mesmo com intervencado precoce, 0s autistas serdo sempre dependentes:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
. Criangas autistas geralmente se tornam adultos esquizofrénicos:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniédo ( )

Conhecimento sobre caracteristicas do autismo:
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

fre
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. Existem diferentes graus de autismo:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
A maioria dos autistas ndo fala:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
Os autistas sao incapazes de se comunicarem:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Os autistas sao incapazes de realizar brincadeiras de faz-de-conta:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Os autistas tém dificuldade de perceber os sentimentos dos outros:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
E comum movimentos corporais “estranhos”, estereotipados:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
E comum preocupacio insistente com parte de objetos ou objetos inusitados:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opinido ( )
E frequente o autista insistir em seguir rotinas rigidas e detalhadas:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Geralmente tém interesses restritos:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéao ( )
N&o percebem o efeito de seu comportamento sobre outras pessoas:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniao ( )

guentemente)
Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
. N&o consegue realizar ordens a menos que sejam detalhadamente descritas:
Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniao ( )
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Parecem ndo compreender normas sociais (ex. Interrompe conversas

36. As criangas autistas sdo mais inteligentes que os testes apropriados indicam
(ex.: teste de QI)

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )

37. Sao criangas “intestaveis”
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39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.
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Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )

A maioria das criangas autistas apresenta retardo mental:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Criangas autistas tém talentos ou habilidades especiais:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Autistas sabem o que as outras pessoas estdo pensando:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
E dificil distinguir autismo de esquizofrenia infantil:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opini&o ( )
Criancas autistas ndo fazem vinculo social, nem mesmo com os pais:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Criancas autistas sdo negativistas e ndo-cooperativas por vontade propria:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Criangas autistas sao agitadas por “falta de limites”:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
Autistas ndo demonstram afeto:

Concordo ( ) Discordo ( ) Nem concordo, nem discordo ( ) Sem opiniéo ( )
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ANEXO C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Perfil do conhecimento dos pais de criancas autistas sobre o autismo

Introducdo: Antes de aceitar participar desta pesquisa clinica, €&
importante que vocé leia e compreenda a seguinte explicacdo sobre os
procedimentos propostos. Esta declaracdo descreve o objetivo, procedimentos,
beneficios e riscos do estudo, e o seu direito de sair do estudo a qualquer momento.
Nenhuma garantia ou promessa pode ser feita sobre o resultado do estudo. Estas
informacdes estdo sendo dadas para esclarecer quaisquer duvidas sobre a pesquisa
proposta, antes de obter o seu consentimento.

Objetivo: O objetivo deste estudo é avaliar nivel de conhecimento dos pais
de criancas portadoras de autismo. Também procuramos conhecer o grau de
satisfacdo com o nivel de conhecimento e com as informacfes prestadas pelos
profissionais que atendem seus filhos.

Resumo: O autismo é um transtorno cujo conhecimento sobre o mesmo
modificou bastante nas Ultimas décadas. Hoje 0s pais sdo pecas-chave no
tratamento de seus filhos. Para tal, € importante que o seu nivel de conhecimento
seja adequado. A verificacdo de deficiéncias nesse conhecimento pode orientar
propostas educativas que visem melhorar essa questéo.

Procedimentos: Este estudo consistrdA de uma entrevista e do
preenchimento de um questionario cuja duracédo € de 25 minutos.

Critérios de inclusdo: Serem pais de criangcas com diagndstico de autismo
confirmado e aceitar a participagdo na pesquisa.

Beneficios: Nao havera beneficio pessoal direto da sua participacdo na

pesquisa. Porém, sua participacdo podera contribuir para um melhor conhecimento
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da clientela atendida na instituicdo e para a elaboracdo de acdes que possam
melhorar o conhecimento dos pais sobre o transtorno dos filhos.

Confidencialidade: Os registros de sua participacdo neste estudo serao
mantidos confidencialmente até onde € permitido por lei e todas as informacgdes
estardo restritas a equipe responsavel pelo projeto. No entanto, os pesquisadores e
sob certas circunstancias, o Comité de Etica em Pesquisa/UFMG, poder&o verificar e
ter acesso aos dados confidenciais que o identificam pelo nome. Qualquer
publicacdo dos dados ndo o identificara. Ao assinar este formuléario de
consentimento, vocé autoriza o pesquisador a fornecer seus registros para o Comité
de Etica em Pesquisa/UFMG.

Desligamento: A sua participacdo neste estudo € voluntéria e sua recusa em
participar ou seu desligamento do estudo ndo envolvera penalidades ou perda de
beneficios aos quais vocé tem direito. Vocé podera cessar sua participacdo a
gualquer momento sem afetar seu acompanhamento terapéutico em andamento.

Compensacdao: Vocé nédo recebera qualquer compensacao financeira por sua
participacéo no estudo.

Emergéncia / contato com a Comisséo de Etica: Durante o estudo, se vocé
tiver qualquer davida, contate o Prof. Arthur Melo Kummer no telefone 3409-9785 ou
o Comité de Etica em Pesquisa da UFMG.

Consentimento: Li e entendi as informacbes precedentes. Tive a
oportunidade de fazer perguntas e todas as minhas duvidas foram respondidas a
contento. Este formuléario estd sendo assinado voluntariamente por mim, indicando o

meu consentimento para participar do estudo, até que eu decida o contrario.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do paciente

Assinatura do pesquisador




