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RESUMO

Introdugdo: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por déficits na
comunicagao ou socializacdo e padrdes restritos de comportamentos ou interesses.
O diagnéstico € clinico, e nao laboratorial, e sua causa envolve fatores genéticos e
ambientais. Nota-se um aumento no numero de diagndsticos realizados, inclusive
tardiamente (na idade adulta). Assim, a pergunta que permeia a presente pesquisa
€: Quais foram os impactos do diagndstico tardio percebidos por adultos com TEA?
Metodologia: este estudo qualitativo incluiu pessoas de 18 a 45 anos, de ambos os
sexos, diagnosticadas com autismo. Os participantes foram recrutados via midias
sociais ou abordados diretamente em servigos privados e no sistema de saude
suplementar. Foi pedido aos voluntarios a assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido, e os mesmos foram informados sobre a natureza e os objetivos
do estudo, garantindo-se o sigilo de suas identidades e informagbes pessoais.
Entrevistas presenciais ou remotas foram realizadas com privacidade e escuta
acolhedora e sem julgamentos por parte da entrevistadora, utilizando-se um roteiro
semi estruturado que explorava aspectos da vida pratica, subjetividade e saude
mental dos participantes antes e apos o diagndstico de TEA. Inicialmente seriam
realizadas 15 entrevistas, mas o ponto de saturacao foi atingido com 9 entrevistas,
que foram gravadas, transcritas e analisadas pela pesquisadora. A analise envolveu
a categorizagdo empirica dos relatos, correlacionando-se a incidéncia de
psicopatologias e dificuldades cotidianas antes e apds o diagnostico de TEA. Foram
analisadas também mudancgas nas subjetividades dos participantes e nos aspectos
legais e sociais apds o diagnéstico. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa. Resultados: Os resultados apontam que os sujeitos entrevistados
percebem como positivo o recebimento do diagnostico de TEA, utilizando palavras
como “alivio” e “pertencimento” ao descreverem as sensagdes experenciadas.
Conclusao: Os achados apontam para uma percepg¢ao de beneficio de que o
diagndstico seja realizado o quanto antes, a fim de que estratégias de cuidado sejam
mobilizadas precocemente.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Autismo em adultos; Diagndstico

tardio; Impacto do diagndstico; Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is characterized by deficits in
communication or socialization and restricted patterns of behavior or interests. The
diagnosis is clinical, not laboratory-based, and its cause involves genetic and
environmental factors. Due to the increased dissemination of information about
autism, there has been a rise in the number of diagnoses, including late diagnoses
(in adulthood). The question that permeates this research is: can late diagnosis of
ASD in adults impact their mental health? Objectives: To analyze the impact of late
diagnosis of ASD on the lives of adult individuals, based on the participants' reports.
Methodology: This qualitative study included individuals aged 18 to 45, of both sexes,
diagnosed with autism. Participants were recruited through social media and by
directly approaching autistic individuals served in private services and the
supplementary health system. Volunteers were asked to sign an informed consent
form and were informed about the nature and objectives of the study, ensuring the
confidentiality of their identities and personal information. In-person or remote
interviews were conducted with privacy and protection, and without judgment from
the interviewer, using a semi-structured script that explored aspects of the
participants' practical life, subjectivity, and mental health before and after the
diagnosis of ASD (Autism Spectrum Disorder). Initially, 15 interviews were
conducted, but the saturation point was reached at the ninth interview. The
interviews were recorded, transcribed, and reviewed by the researcher. This analysis
involved an empirical categorization of the accounts, correlating them with the
incidence of psychopathology and daily difficulties before and after the diagnosis of
ASD. We are verified changes in the participants' subjectivities and in legal and
social aspects after the diagnosis. The study was approved by the Research Ethics
Committee. Results: Results to date indicate that the subjects investigated perceived
the diagnosis of ASD as positive, using words such as "relief" and "belonging" when
describing the sensations experienced. Conclusion: The results point to the potential
benefit of early diagnosis, that allows for the mobilization of care strategies.

Keywords: Autism; Autism spectrum disorder; Late diagnosis Diagnosis’s impact;
Qualitative research
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APRESENTAGAO

Desde a minha graduacao em Psicologia, em 2006, me identifico com o tema
da diversidade e com as necessidades e preconceitos sofridos pelas populacdes
minoritarias. Esta identificacdo me levou a realizar estagios de atendimento com um
grupo populacional especifico: as pessoas com deficiéncia intelectual ou transtornos
mentais, e dentre essas, criangas do Transtorno do Espectro Autista (TEA). Acredito
que esta identificacdo pode ter se dado também pelo fato de ter tido uma prima
autista (in memorian), e desde crianga ter convivido com suas particularidades, sua
forma peculiar de interagir e se comportar, e as dificuldades enfrentadas por meus
tios, ja que ela era considerada como uma “autista grave”, termo utilizado na época
para descrever aqueles que necessitavam de adaptacdes substanciais em sua vida
cotidiana.

Assim, mesmo nao sendo uma pessoa com TEA e ndo tendo nenhuma
deficiéncia, me interesso desde entao pelas questdes comportamentais, biolégicas e
sociais dessas pessoas e suas familias, e por isso tenho focado minha pratica
clinica principalmente para este publico.

Com o passar dos anos aumentou a busca de adultos pelos meus servigcos de
avaliagbes psicologicas com suspeita de TEA, sendo que era recorrente também
reacdes de cunho positivo ao receberem o diagndstico de autismo. Esta vivéncia na
minha pratica clinica causou-me uma inquietagcdo que me levou a pesquisar sobre o
impacto do diagnéstico tardio de TEA em adultos, o que me trouxe até a presente

pesquisa.
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1 INTRODUGAO

Nos ultimos anos tem acontecido um aumento significativo na quantidade de
informagdes disseminadas e nos estudos sobre o autismo. Nesse cenario,
destaca-se a reformulagéo da classificagado diagndstica ocorrida em 2013, quando a
nomenclatura oficial passou a ser definida como Transtorno do Espectro Autista
(TEA) na 5a edicao do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais,
conhecido como DSM-5 (APA, 2014). A reformulagédo da categoria diagndstica, que
passou a agrupar diferentes condicbes sob a nocdo de “espectro”, reflete a
compreensao do TEA como um transtorno do neurodesenvolvimento com diferentes
niveis de manifestacdo. O quadro é caracterizado por déficits na comunicacao e
interac&o social e por padrdes restritos e repetitivos de comportamento ou interesses
(APA, 2014).

1.1 A classificagao diagndstica e as nomenclaturas do TEA

As publicagcdes cientificas sobre o transtorno do espectro autista (TEA)
tiveram inicio em 1943, com o trabalho do psiquiatra Leo Kanner, intitulado Autistic
Disturbances of Affective Contact, considerado um marco na histéria do autismo.
Nesse estudo, Kanner descreveu um grupo de criangas que apresentavam um
padrao atipico de desenvolvimento, caracterizado por dificuldades na interacao
social, prejuizos na comunicagdo e comportamentos repetitivos, além de uma
marcante insisténcia na manutencdo de rotinas. O autor destacou ainda
caracteristicas como o isolamento social precoce, a aparente indiferenga ao outro e
o uso peculiar da linguagem, aspectos que passaram a compor as primeiras
descricdes clinicas do quadro.

As observagdes de Kanner representaram um avango significativo ao
delimitar um conjunto relativamente consistente de comportamentos, diferenciando
essas criangas de outras condi¢cbes previamente descritas, como a deficiéncia
intelectual e os transtornos de linguagem. Ainda que sua proposta inicial ndo
estivesse totalmente dissociada das concepgdes psiquiatricas vigentes a época, seu
trabalho inaugurou uma nova forma de compreender o desenvolvimento atipico, ao
enfatizar aspectos comportamentais especificos e relativamente estaveis ao longo

do tempo (Rosen et al., 2021).
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Em 1944, o psiquiatra austriaco Hans Asperger descreveu uma condi¢do com
caracteristicas semelhantes, especialmente no que se refere as dificuldades na
interacdo social e a presencga de interesses restritos e padrées comportamentais
repetitivos. Diferentemente das criancas descritas por Kanner, os individuos
observados por Asperger apresentavam desenvolvimento linguistico preservado e,
em muitos casos, habilidades cognitivas dentro ou acima da média. Essa distingao
contribuiu para a posterior compreensao da variabilidade clinica do autismo Rosen
et al., 2021).

Décadas mais tarde, a psiquiatra britdnica Lorna Wing retomou e sistematizou
essas contribuicdes, propondo uma ampliagdo do conceito de autismo e introduzindo
o termo “Sindrome de Asperger’. Wing também foi responsavel por difundir a ideia
de que as caracteristicas autisticas poderiam se manifestar em diferentes graus de
intensidade, antecipando, em certa medida, a no¢cdo contemporanea de espectro
(Hamidi et al., 2024; Rosen et al., 2021).

Nas décadas subsequentes, o autismo foi frequentemente compreendido no
ambito das psicoses infantis, sendo interpretado, em parte, a partir de perspectivas
psicogénicas. Nesse contexto, ganhou destaque a hipdtese da “mée-geladeira”,
proposta por Bruno Bettelheim, segundo a qual o autismo seria resultado de uma
suposta frieza emocional materna. Essa interpretagcdo, embora posteriormente
refutada, teve forte impacto no campo, contribuindo para a culpabilizacdo das
familias e para o atraso no desenvolvimento de abordagens mais adequadas ao
transtorno (Silberman, 2015).

A partir da década de 1970, consolidou-se um movimento de revisao critica
dessas explicagdes, impulsionado pelo avango das pesquisas empiricas em
desenvolvimento infantil e neurociéncias. Evidéncias passaram a indicar que a
manifestagcdo precoce dos sintomas estava associada a fatores bioldgicos e
neurodesenvolvimentais, deslocando o foco das interpretacbes centradas
exclusivamente nas relacbes familiares. Nesse contexto, a hipotese de uma
predisposicao individual, possivelmente modulada por fatores ambientais, passou a
oferecer uma explicagdo mais consistente para o desenvolvimento do transtorno
(Tamanaha et al., 2008).

As primeiras edigdes do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-I, 1952; DSM-II, 1968), publicado pela American Psychiatric

Association, refletiam a influéncia dessas concepcgdes iniciais, classificando o
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autismo como uma forma de esquizofrenia infantil. Essa categorizacdo evidenciava a
auséncia de critérios diagnosticos especificos e a dificuldade em diferenciar o
autismo de outras condigdes psiquiatricas na infancia (Schmidt, 2017).

Uma mudancga significativa ocorreu com a terceira edigdo do DSM (APA,
1980), que introduziu o termo “autismo infantil” como uma categoria diagndstica
propria. Essa reformulagcdo marcou o afastamento da perspectiva psicodinamica e a
adocdo de critérios mais descritivos e observaveis, alinhados a uma abordagem
mais empiricamente fundamentada. A partir desse momento, o autismo passou a ser
compreendido como um transtorno do desenvolvimento, com caracteristicas
especificas e passiveis de identificacao clinica mais consistente.

Na quarta edigdo do manual (APA, 1994), o autismo foi incluido na categoria
dos Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD), que reunia diferentes
condigdes caracterizadas por prejuizos na interagdo social, ha comunicagao e na
presenca de comportamentos repetitivos. Entre essas condicbes estavam o
Transtorno Autista, a Sindrome de Asperger, o Transtorno de Rett, o Transtorno
Desintegrativo da Infancia e o Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especificacdo. Apesar de representar um avango na sistematizagdo diagndstica,
essa classificagao apresentava limitagdes, especialmente devido a sobreposi¢cao de
critérios entre as categorias, o que frequentemente gerava inconsisténcias na pratica
clinica.

Diante dessas limitagbes, a quinta edicdo do DSM (APA, 2014) promoveu
uma reformulagdo substancial, unificando as categorias anteriores sob a
denominagdo de Transtorno do Espectro Autista. Essa mudanga baseou-se em
evidéncias de que as manifestagcdes do autismo apresentam ampla variabilidade em
termos de tipo e intensidade, distribuindo-se ao longo de um continuum clinico. Além
disso, os critérios diagnosticos foram reorganizados em dois dominios principais —
comunicagao social e padrbes restritos e repetitivos de comportamento — e
passaram a incluir aspectos como alteragbes no processamento sensorial,
ampliando a sensibilidade diagndstica (Araujo; Neto, 2014; Grzadzinski et al., 2013).

De forma convergente, a Classificacdo Internacional de Doengas (CID),
elaborada pela Organizacdo Mundial da Saude, também incorporou mudangas
importantes em suas versdes mais recentes. A CID-11 reforca a compreensao do

autismo como um transtorno do neurodesenvolvimento e destaca a relevancia da
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linguagem funcional e do uso social da comunicacdo no processo diagndstico, em
consonancia com os avangos observados no DSM (Wilson et al., 2013).

Nesse contexto, a concepgao contemporanea do autismo como espectro
reflete o reconhecimento de sua natureza complexa e heterogénea, marcada por
significativa variabilidade clinica. Tal perspectiva considera que as diferentes
apresentacdes anteriormente classificadas de forma independente correspondem,
na realidade, a manifestagdes de um mesmo continuum de funcionamento, o que
permite uma compreensao mais abrangente e precisa do transtorno (Lord et al.,
2018).
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