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Resumo

O transtorno do espectro autista (TEA) € uma desordem complexa do
neurodesenvolvimento que abrange alteracdes relacionadas ao convivio social,
prejuizos na comunicagcdo e presenca de movimentos repetitivos ou
estereotipados.

Os sinais clinicos sdo manifestados em quantidades e intensidades variadas e
geralmente aparecem até o terceiro ano de vida.

Sua etiologia ainda é mal definida, mas sabe-se que é multifatorial e envolve
alteracdes genéticas, imunoldgicas e ambientais.

O diagnéstico é exclusivamente clinico, através da anamnese, exame fisico e
neurolégico do paciente. Quanto mais precoce for o diagnostico e 0 manejo
terapéutico, melhores serdo as chances de reabilitagdo do individuo, a fim de
favorecer a independéncia para realizacdo de atividades de vida diaria (AVDs) e
insergao social.

O processo terapéutico € multidisciplinar constituido por equipe médica integrada
por pediatra, neurologista e psiquiatra, além de psicélogo, terapeuta ocupacional,
psicopedagogo, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, musicoterapeuta, psicomotricista,
equoterapeuta, entre outros, estando o tratamento medicamentoso reservado para
amenizar comportamentos agressivos, agitacdo excessiva, insbnia e outras
comorbidades que possam estar presentes no paciente portador do TEA.

O presente trabalho propds descrever o perfil epidemiolégico do paciente com
TEA na populacdo pediatrica em um hospital terciario do estado do Rio de
Janeiro, a fim de conhecer esta clientela e oferecer acompanhamento
individualizado caso a caso, assim como evidenciar as necessidade de
implantagdo de politicas publicas eficazes para o usuario e seus familiares.

Palavras-chave: autismo, neurologia, criancas, adolescentes.



Abstract

Autism spectrum disorder (ASD) is a complex neurodevelopmental disorder that
encompasses changes related to social interaction, communication impairments,
and the presence of repetitive or stereotyped movements.

The clinical signs are manifested at varying intensities and usually appear until the
third year of life.

Its etiology is still poorly defined, but it is known to be multifactorial and involves
genetic, immunological, and environmental changes.

The diagnosis is exclusively clinical, through anamnesis, physical and neurological
examination of the patient. The earlier the diagnosis and the therapeutic
management, the better the chances of rehabilitation of the individual in order to
favor the independence to perform activities of daily living (ADLs) and social
insertion.

The therapeutic process is multidisciplinary consisting of a medical team
composed of a pediatrician, neurologist and psychiatrist, as well as a psychologist,
occupational therapist, psychopedagogue, physiotherapist, speech therapist,
music therapist, psychomotrician, equiterapist, among others. Medicinal treatment
is reserved to attenuate aggressive behaviors, agitation insomnia and other
comorbidities that may be present in the patient with ASD. The present work
proposed to describe the epidemiological profile of the patient with ASD in the
pediatric population in a tertiary hospital in the state of Rio de Janeiro, in order to
know this clientele and to offer individualized follow-up on a case-by-case basis as
well as to demonstrate the needs to implement effective public policies for the user
and their family members.

Key Words: Autism, neurology, children, adolescent.
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1 - Introducéo

O TEA engloba um grupo de desordens complexas do desenvolvimento
humano que envolve alteracbes qualitativas e quantitativas da comunicacao
verbal e ndo verbal, comportamentos repetitivos, dificuldade de interacédo social e
restricdo de interesses.?

O termo “autista” foi introduzido na literatura psiquiatrica em 1906. Nos
primeiros estudos epidemiolégicos, o transtorno era considerado raro com
prevaléncia de 4:10.000.2 Atualmente a condicdo tornou-se mais identificavel.
Dados divulgados pelo Center of Disease Control and Prevention (CDC) em abril
de 2018, evidenciam que cerca de 1% da populacdo mundial apresenta TEA.* A
prevaléncia nos Estados Unidos da América (EUA) em 2018, foi estimada em 1
para 59 nascimentos.* A proporcdo mundial entre meninos e meninas estimase
seja de 4:1.56 No Brasil faltam dados estatisticos atualizados.! Para dar mais
visibilidade ao TEA algumas ac¢fes foram instituidas tais como o Dia Mundial do
Autismo e no Brasil, a cartilha para pais e profissionais cuidadores de pacientes
do TEA.”8

Os sintomas aparecem tipicamente até os primeiros trés anos de idade. °
Nem todos os pacientes apresentam todas as caracteristicas do TEA e estas
podem ser expressas de formas variadas desde uma forma leve, com sutis
dificuldades de adaptacdo psicossocial e com bom desempenho de AVDs até
quadros mais graves, onde ha total dependéncia para a realizacéo de AVDs.1:210

A etiologia € multifatorial e apresenta-se em familias de todas as
configuracdes social, étnica e racial.'*

O diagnostico € clinico, baseado em anamnese coletada com a familia e

cuidadores, observacgdo clinica e exame fisico e neurolégico do paciente. O
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diagnéstico precoce contribui para indicacdo em tempo habil, de terapias
adequadas que aumentardo a chance de insercdo em diferentes ambitos da
sociedade.!

A investigacdo complementar com eletroencefalograma (EEG),
ressonancia magnética (RM) e tomografia computadorizada (TC), sdo Uteis na
presenca de comorbidades.’? O estudo genético auxilia no diagnéstico de
sindromes genéticas com manifestacfes autisticas.’> Portanto, ndo existem
exames especificos para diagnosticar o TEA.1?

O manejo terapéutico mais eficaz € a insercdo do paciente em equipes
multidisciplinares. As intervencbes oferecem treinamento para pacientes e pais
através de atividades para desenvolvimento de linguagem e/ou outras formas de
comunicacdo, programas de educacdo especial e aperfeicoamento de
habilidades para intera¢g6es sociais.*?

O uso de medicamentos como antiepilépticos e antipsicéticos atipicos, é
indicado de forma coadjuvante para sintomas comportamentais especificos e
para comorbidades.*°

Devido a documentacdo do aumento de sua prevaléncia, o TEA é um
tema cada vez mais presente na sociedade. Apesar disso, o transtorno ainda
nao esta amplamente conhecido para os profissionais de saude e familiares,
ocasionando impacto social, financeiro e emocional. Muitas perguntas acerca
do assunto permanecem sem resposta: Qual a etiologia do autismo? Qual o
tratamento mais adequado? O autismo tem cura? A dieta influencia no
autismo?'* Torna-se necessario conhecer o paciente autista a fim de
proporcionar melhor acesso ao diagnostico e melhores opcdes terapéuticas ao

mesmao.
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O presente trabalho prop6s descrever o perfil epidemiolégico do TEA na
populacdo pediatrica em um hospital terciario do estado do Rio de Janeiro.
Conhecer esse perfil possibilitara avaliar qual o tempo decorrido entre a suspeita
e o diagnaostico do transtorno, bem como em gquanto tempo a familia consegue a
insercdo do paciente na equipe multidisciplinar e médica, como obtém as
medicacdes e outras informacgdes referentes ao tratamento do usuario. Dessa
forma, pretende-se apontar a necessidade de politicas publicas para os usuarios,
tendo em vista que o TEA tem consequéncias sociais adversas a todos os

envolvidos, nas diversas interfaces do cuidado desses pacientes.
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2- Pergunta do Estudo
Qual o perfil epidemiologico dos pacientes portadores do Transtorno do
Espectro Autista na populacdo pediatrica em determinado hospital terciario do

estado do Rio de Janeiro?
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3 - Hipotese do Estudo
N&o existem informacdes sistematizadas sobre o perfil epidemiolégico

dos pacientes com TEA acompanhados nesse servico de referéncia.
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4- Justificativa

O TEA é uma entidade complexa, tanto em relagcdo ao diagnostico
guanto ao manejo terapéutico.

A sintomatologia pode apresentar-se de varias formas, tanto qualitativas
qguanto quantitativas dificultando o diagnostic.®> Nao ha até o momento, uma
explicacdo neurobiolégica que justifique todas as manifestacfes apresentadas
no espectro.®

A incidéncia e prevaléncia do TEA tém aumentado e uma nova Visao
acerca do transtorno tem sido instituida, relacionada ndo somente as condicdes
inerentes ao quadro, mas com a possibilidade de planejamento de intervencdes
que visem contribuir para a melhor qualidade de vida do individuo.**

Em 2007 a Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) decretou o dia 2 de
abril como o “Dia Mundial da Conscientizacdo do Autismo”.” A entidade
americana Autism Speaks determinou o azul como a cor oficial do autismo e
em 2010 criou a campanha “Light It Up Blue”, onde inUmeros monumentos
mundiais foram iluminados por luzes azuis.** O Brasil aderiu a campanha e a
cidade do Rio de Janeiro participa através da iluminagéao do Cristo Redentor.

Em 27 de dezembro de 2012 foi sancionada a lei Berenice Piana que
instituiu a politica nacional de direitos do portador de TEA.1®

O Ministério da Saude em parceria com o Sistema Unico de Saude
(SUS) instituiu em 2013 as “Diretrizes de Atencédo a Reabilitacdo da Pessoa
com Transtornos do Espectro do Autismo”. A cartilha visa orientar as equipes
multiprofissionais em relagdo aos cuidados com portadores do TEA e seus

familiars.8
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Apesar disso, os pacientes e familiares de portadores de TEA néo tém
acesso adequado ao servico publico e privado. Por vezes a familia consegue
de forma tardia a insercdo em servico especializado, prejudicando o
diagnéstico e o inicio do tratamento.

O estudo € justificado, pois conhecer as caracteristicas sociais e clinicas
dos usuarios possibilitara melhores intervencdes no manejo clinico e podera
proporcionar melhorias no acesso a educacdo, emprego, socializacdo e
autonomia.

As informacdes obtidas neste levantamento quando publicadas, poderao
contribuir para subsidiar os argumentos a favor da melhor assisténcia a estes
pacientes.

A realizacdo do presente trabalho contribuira para enfatizar a
necessidade de implantacéo de politicas publicas para pacientes portadores de
TEA sinalizando a necessidade de capacitacdo de mais equipes de
profissionais das areas de saude e educacao.

O ambulatério de neuropsiquiatria do Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira existe ha mais de dez
anos e até o momento ndo havia sido realizado um estudo para tracar o perfil
epidemioldgico desses usuarios a fim de sistematizar o atendimento e destacar
a importancia de implantacdo de politicas publicas para melhor assisténcia de

usuarios e familiares.
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5. Objetivo

5.1 Objetivo Geral

Conhecer o perfil epidemiolégico dos pacientes portadores do
Transtorno do Espectro Autista na populacdo pediatrica em um hospital

terciario na cidade do Rio de Janeiro.

5.2 Objetivos especificos

1 - Conhecer o perfil sociodemografico dessa populacao, tais como
idade e escolaridade dos usuérios e dos pais, tipo de escola dos pacientes,
renda familiar, recebimento de beneficios sociais, principal cuidador e situacéo
matrimonial entre os pais.

2 - Identificar a idade de suspeita diagnéstica, a idade de
encaminhamento pelo pediatra ao especialista e a idade de acesso ao
neurologista infantil.

3 — Identificar o tempo transcorrido entre a suspeita clinica e o
diagndstico definitivo.

4 - Identificar a presenca de comorbidades associadas.

5 — Descrever os exames complementares solicitados e qual a
parcela de usuarios que conseguiu acesso a realizacdo dos mesmos.

6 — Descrever os tratamentos medicamentosos realizados.

7 - Descrever as terapias ndo medicamentosas solicitadas e a

obtencéo de acesso as mesmas.
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6- Referencial Tedrico
6.1 - Transtorno do Espectro Autista:
6.1.1 - Histoérico e defini¢des:

O termo “autismo” foi introduzido pela primeira vez na literatura em 1906
pelo psiquiatra suico Plouller.’® A palavra vem do grego “autos” que significa
“oroprio, por si”, acrescido do sufixo “ismo”, que denota “estado ou condigdo”.1®
Desde a sua descri¢do original o autismo sofreu consideraveis modificacbes tanto
em relagcdo ao aspecto clinico, quanto ao epidemioldgico. Plouller estudava
pacientes que tinham o diagnéstico de deméncia precoce e apresentavam-se de
forma muito introspectiva, classificados como psicéticos.'® Mais tarde, o autor
mudou o nome “deméncia precoce” para “esquizofrenia”, introduzindo também
este termo na literature.1®

O psiquiatra Eugen Bleuler difundiu o termo “autismo” em 1911, ao
relacionar os sintomas a esquizofrenia, descrevendo-os como “desligamento da
realidade, combinado com a predominancia relativa ou absoluta da vida
interior”. 1417

No ano de 1943, Leo Kanner, psiquiatra infantil classificou criangas com
atraso no desenvolvimento e dificuldades de manter um relacionamento
interpessoal, como autistas e intitulou seu trabalho de “Autistic Disturbance of
Affective Contact” — Distlrbio Autistico do Contato Afetivo®. Kanner referia-se a um
a autismo primario, que ocorria desde o nascimento e a outro, dito autismo
regressivo, que se manifestava apds alguns poucos anos de desenvolvimento
adequado e a seguir evoluia com perda dos marcos do neurodesenvolvimento

previamente adquiridos.'®
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Hans Asperger, psiquiatra e pesquisador austriaco, descreveu
especificamente meninos com padrbes de comportamento e habilidades de
criangas com autismo e que apresentavam deficiéncias sociais graves, com pouco
contato com outras criangas, falta de empatia, movimentos incoordenados e
interesse especial em determinados assuntos.! Os pacientes eram semelhantes
aos de Kanner, exceto por apresentarem-se com menor prejuizo na cognicao e
uma linguagem mais desenvolvida.'*

No final da década de 70 o autismo era classificado na categoria de
psicose, sendo considerado um tipo de esquizofrenia na infancia.'* A médica
psiquiatra infantil norte americana Lorna Wing mde de uma menina autista
desenvolveu grande interesse no estudo do TEA. Wing, juntamente com a
britanica Judith Gould propuseram em 1979 a triade para o diagnostico que
abrangia deficiéncias relacionadas a socializacdo e comunica¢do associadas a
uma capacidade limitada na imaginacéo.48

Uma alternativa para melhor sistematizacdo dos transtornos psiquiatricos
foi a criacdo de critérios diagnosticos. O Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM), manual da Associacdo Americana de Psiquiatria é uma
classificacdo de transtornos mentais e critérios associados elaborada para facilitar
o estabelecimento de diagndsticos mais confiaveis desse transtorno entre outras
patologias.’® Em sua terceira edicdo publicada em 1980, modificou a categoria
“transtornos invasivos do desenvolvimento” (TID), para “transtornos globais do
desenvolvimento” (TGD), que incluiram Sindrome de Rett, transtorno
desintegrativo da infancia, Sindrome de Asperger, TEA e outros TGD sem outras
especificacdes.?® Optou-se pelo termo autismo para se referir as pessoas com

esses transtornos.®


https://www.google.com.br/search?q=dsm-5+diagnostic+and+statistical+manual+of+mental+disorders&stick=H4sIAAAAAAAAAOPgE-LSz9U3sEwvTDIrV-IAsY2SUyy1lDPKrfST83NyUpNLMvPz9MuLMktKUvPiy_OLsoutilOLMlOLAc6m0w49AAAA&sa=X&ved=0ahUKEwjkqeO82snbAhWFj5AKHbctA6sQmxMI3wEoATAT
https://www.google.com.br/search?q=dsm-5+diagnostic+and+statistical+manual+of+mental+disorders&stick=H4sIAAAAAAAAAOPgE-LSz9U3sEwvTDIrV-IAsY2SUyy1lDPKrfST83NyUpNLMvPz9MuLMktKUvPiy_OLsoutilOLMlOLAc6m0w49AAAA&sa=X&ved=0ahUKEwjkqeO82snbAhWFj5AKHbctA6sQmxMI3wEoATAT
https://www.google.com.br/search?q=dsm-5+diagnostic+and+statistical+manual+of+mental+disorders&stick=H4sIAAAAAAAAAOPgE-LSz9U3sEwvTDIrV-IAsY2SUyy1lDPKrfST83NyUpNLMvPz9MuLMktKUvPiy_OLsoutilOLMlOLAc6m0w49AAAA&sa=X&ved=0ahUKEwjkqeO82snbAhWFj5AKHbctA6sQmxMI3wEoATAT
https://www.google.com.br/search?q=dsm-5+diagnostic+and+statistical+manual+of+mental+disorders&stick=H4sIAAAAAAAAAOPgE-LSz9U3sEwvTDIrV-IAsY2SUyy1lDPKrfST83NyUpNLMvPz9MuLMktKUvPiy_OLsoutilOLMlOLAc6m0w49AAAA&sa=X&ved=0ahUKEwjkqeO82snbAhWFj5AKHbctA6sQmxMI3wEoATAT
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A partir da quinta edicdo em 2013, todas essas disfungbes (com excecao
da Sindrome de Rett) foram englobadas como TEA.'°® A sindrome de Rett ndo
pertence a mesma categoria diagnostica, mas € uma das causas genéticas do
TEA.? Entretanto um artigo publicado por Worley, em 2013, critca o DSM V
apontando que alguns pacientes ndo apresentardo os critérios diagnosticos no
momento da avaliacdo, entretanto, poderdo apresentar em um momento future.

A definicio do TEA, portanto, esta em constante construcdo e

desenvolvimento, e este fato corrobora com a dificuldade do diagnéstico.

6.1.2 Caracteristicas Clinicas:

O TEA é um distarbio heterogéneo que abrange um grupo de desordens
complexas do desenvolvimento cerebral, caracterizado pelo comprometimento
qualitativo e quantitativo da interacdo social e da comunicacdo social, padrées
restritos e repetitivos de comportamento, atividades e interesses.*

Essas dificuldades apresentam-se em diferentes graus. Podem ser sutis e
tornarem-se mais evidentes ao longo dos anos ou até quadros mais graves que
demandem em tempo integral a assisténcia de cuidadores para a realizacdo de
AVDs. 110

O transtorno da interacéo social pode se manifestar através do isolamento
social ou comportamento social inadequado. Os pacientes autistas preferem
isolar-se do grupo e apresentam dificuldades para entender e aceitar regras
sociais, frustrando-se com facilidade.! O isolamento social ocorre pela dificuldade
em que o autista apresenta em desenvolver lacos afetivos com seus pares,
cuidadores ou pais, manifestando-se desde os primeiros meses de vida pela falta

do olhar e da atencdo compartilhada, pelo ndo atendimento ao chamado nominal,
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pelo desconforto causado por alguns sons especificos, além da tendéncia ao
isolamento quando brincam e nédo dao fungdo aos brinquedos.?14

Outra caracteristica € o déficit na comunicacgéo verbal e/ou ndo verbal que
pode variar desde a falta de expressao facial até a inexisténcia da intencéo de se
comunicar.*??> A fala pode estar presente, mas ocorre dificuldade para iniciar ou
manter o didlogo, bem como utilizar-se de termos pedantes ou prosédia alterada.??
Geralmente, a linguagem receptiva, ou seja, compreensao da informacdo é menos
afetada que a linguagem expressiva em portadores de TEA.?

Os padrbes estereotipados de comportamentos, atividades e interesses
podem ocorrer como ecolalia, ou seja, repeticdo involuntaria de palavras ditas por
outras pessoas, ou movimentos repetitivos de sacudir as maos, apagar e acender
luzes entre outros.*?

Geralmente, as criancas autistas ndo ddo a funcdo adequada aos
brinquedos. Podem demonstrar interesses excessivos por determinadas partes
dos brinquedos (rodinhas de carrinhos, por exemplo), enfileirar brinquedos ou
separa-los por cores.'4

O portador de TEA tende a admitir rituais, tais como cheirar ou lamber
objetos e alimentos, serem muito restritos com os habitos alimentares, quer seja
por cor, sabor ou textura. A quebra de rotinas é outro problema comportamental, o
que pode acarretar manifestacdes de agressividade ou agitagéo.?

As manifestacdes tipicas do TEA podem apresentar-se em intensidades e
formas variadas, portanto, a auséncia do que se conhecia por triade classica, hoje

diade, ndo configura exclusdo do diagnostic.?*
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6.1.3 - Epidemiologia:

A prevaléncia do TEA parece estar aumentando em todo o mundo.
Atualmente, tém-se discutido sobre o real aumento na frequéncia dos casos ou se
tal impressdo advém da expansdo dos critérios do DSM, de diferencas
metodoldgicas dos estudos ou se ha melhor reconhecimento dos casos por parte
das equipes multidisciplinares.'#

Informacgbes do CDC apontam que em 2012 a prevaléncia global estimada
de TEA foi de 14,6 por 1.000 criancas com idade de oito anos 0 que representa
um aumento de 30 por cento se comparadas a um estudo realizado em 2010.8
Em 2014, cerca de 3,5 milhdes de pessoas nos EUA e 1% da populacdo no Reino
Unido apresentavam algum traco do transtorno.?® No ano de 2018 dados
apontaram que a estimativa de TEA nos EUA era de 1 caso de para cada 59
criangcas.®

Os paises em desenvolvimento apresentam poucos estudos referentes a
prevaléncia do autismo. Tal fato pode ser justificado pelo baixo incentivo financeiro
e cultural para realizacdo de pesquisas e ainda, a falta de conscientizacédo para a
importancia da satide mental.'*

No ano de 2011, em Atibaia, Sdo Paulo, foi publicado o primeiro artigo
referente a dados epidemiol6gicos sobre transtornos globais do desenvolvimento
no Brasil. Foram estudadas 1.470 criancas na faixa etéaria compreendida entre 7-
12 anos de idade e foram identificados apenas 4 casos de transtornos globais do
desenvolvimento, correspondendo a 2,7 casos por 1.000 criancas.?® Dados da
Universidade de S&o Paulo (USP) em 2012, estimavam que no Brasil existiam

cerca de dois milhdes de autistas, sendo 200 mil somente no estado de Sao
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Paulo, e muitos destes pacientes nao dispunham de acompanhamento
especializado.*°

Com relacdo dos custos aos cofres publicos, os servigcos para pacientes
autistas custam aos cidaddos da América do Norte 236-262 bilhdes de doélares por
ano, sendo a maior parte investida em adultos (US$ 175 -196 bilhdes de dolares,
comparados a US$ 61-66 bilndes de délares para criangas).?® Nota-se, portanto,
gue o investimento é retroativo, isto €, destina-se a cuidar de sequelas em adultos
e ndo em reabilitacdo na infancia.* Um estudo sueco mostrou gque 0s custos ao
longo da vida desses pacientes podem ser reduzidos em 2/3 caso haja
diagnéstico e intervencéo precoces.®

Com relacéo a educacédo, 35% dos autistas adultos jovens (19-23 anos de
idade) ndo tém emprego, nem continuam seus estudos apos sairem do ensino
médio.?®

A epidemiologia de pacientes autistas acarreta angustia a sociedade com
relacdo a causa do transtorno, aos fatores que favorecem o aumento de casos

assim como a falta de acesso a emprego, escola e terapias adequadas.

6.1. 4 — Fisiopatologia e etiologia:

A despeito dos avancos na fisiopatologia neurobiolégica do TEA, ainda ndo
existe um marcador especifico para o diagnostic.?’?” Relatos na literatura sugerem
trés teorias principais: desenvolvimento reduzido dos neurbnios do sistema
limbico, diferengas etarias no tamanho e numero de neurbnios dos nucleos
cerebelares e olivas inferiores, e diminuicdo congénita no numero de células de
Purkinje no cerebelo. As células de Purkinje podem receber até 200 mil contatos

sinapticos e sdo as células que mais recebem sinapses no sistema nervoso
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central (SNC) e estima-se que uma disfuncdo delas teria grande relevancia no
desenvolvimento de TEA.11.2830 Sabe-se que no TEA existe uma alteragdo na
conexdo entre os hemisférios cerebrais que alteram o equilibrio entre areas
excitatorias e inibitérias do SNC, dificultando a integracdo e organizacdo das
informacdes, principalmente no cértex frontal .22

As principais hipoteses referentes aos fatores genéticos sdo mutacdes
genéticas localizadas em diferentes areas do cérebro, tais como lobo frontal
medial, temporal medial, talamo e ganglios da base causando alteracfes na
comunicacdo entre os lobos encefalicos, além de alteracbes nas funcbes
amigdalianas, hipocampo e corpo caloso, entretanto, as anormalidades
metabdlicas e celulares séo desconhecidas.?®

As teorias para tentar explicar a etiologia do TEA aumentam a cada ano.
Até o presente momento nenhuma delas foi comprovada cientificamente. Hoje,
existem mais indicios de tratar-se de origem multifatorial, englobando fatores
ambientais, imunolégicos e genéticos que ainda carecem de comprovacao. Alguns
estudos sugerem que infeccdes congénitas e exposicdo materna ao virus
influenza, citomegalovirus ou virus da rubéola estdo associadas ao TEA.
Compostos quimicos como pesticidas e inseticidas, farmacos (como misoprostol,
talidomida, acido valpréico e inibidores seletivos de recaptacdo de serotonina),
drogas ilicitas como cocaina, além de deficiéncia de &cido fdlico, doencas
autoimunes, diabetes, pré-eclampsia e exposicao a poluicdo atmosférica intensa e
a niveis elevados de etanol sugerem associacdo ao transtorno. Contato com
mercurio, cadmio, niquel e tricloroetileno, bem como a poluicdo do ar ambiente
poderiam acarretar mutacdes que estdo implicadas no desenvolvimento do

TEA.1230 Muito tem-se discutido sobre a relagéo das vacinas contendo timerosal e
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vacinas contra sarampo, rubéola e caxumba com o desenvolvimento do TEA. A
hipoétese teve inicio em 1998 quando a revista Lancet publicou a relagdo entre
vacinacdo e desenvolvimento de TEA.3! Frente a tal afirmagdo muitos pais
deixaram de vacinar seus filhos, causando o ressurgimento de doencas
imunopreveniveis como o sarampo, letais. Atualmente, estudos ja comprovaram
ndo haver qualquer relacéo entre a vacinagdo e o aparecimento de TEA.3?

A prematuridade extrema, associada ou ndo, a complicacbes perinatais
como pré-eclampsia, hemorragia intracraniana, edema cerebral, baixo indice de
APGAR e convulsbes é considerada um fator de alto risco para desenvolvimento
de TEA.*® Condicdes médicas frequentemente associadas ao TEA e que ndo sdo
necessariamente causas de TEA, incluem: sindrome do X fragil (8-27,9%),
esclerose tuberosa (24-60%), encefalopatia neonatal/encefalopatia
epiléptica/espasmo infantil (36-79%), paralisia cerebral (15%), sindrome de Down
(6-15%), distrofia muscular (3-37%) e neurofibromatose (4 -8%).%2°

As causas genéticas de autismo também sdo fatores de risco importante. A
ocorréncia do espectro em gémeos monozigéticos é de 60-90%, enquanto em
gémeos dizigéticos €é de 0-30%.3*3% Estudos identificam alteracdes
neurocomportamentais em irmaos, ascendentes ou descendentes de portadores
do TEA, corroborando com a hip6tese de herdabilidade.*® O irm&o de uma crianca
autista tem 20 vezes mais chance de também apresentar o transtorno e a
prevaléncia aumenta de 0,5% para 10,1%. No caso de um terceiro irmao, essa
chance aumenta para 25%.? Idade paterna e materna avancada podem favorecer
a ocorréncia de mutacdes genéticas, corroborando para a maior probabilidade de
ocorréncia de TEA.1?3 Sabe-se que as causas genéticas se dividem entre

anomalias cromossoémicas variantes do niumero de copias, tais como duplicacbes
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e delecbes, e entre os distirbios de um Unico gene.®” Além de determinados
fatores genéticos, pequenas variacdes no DNA também devem ser consideradas.
Vale ressaltar que as dele¢cbes e duplicagcbes podem ser grandes ou pequenas,
aumentando ainda mais a diversidade de fenétipos e genétipos dentro do TEA.3®
A epigenética estuda a interacdo do modelo genético e do meio ambiente
no desenvolvimento do transtorno e provavelmente podera explicar a expressao
variada de sintomas, tendo em vista que as mutacdes e outras alteracbes génicas
ainda séo incapazes de explicar.®® Além dos estudos da epigenética alguns outros
fatores podem estar envolvidos no desenvolvimento do TEA. Dentre estes, estao
anormalidades mitocondriais, defeitos da migracdo neuronal, disturbios na
serotonina cerebral, diminuicdo na quantidade de células de Purkinje localizadas
no cerebelo, distirbios de conducdo na substancia branca e exacerbacdo do

estresse oxidative.3°

6.1.5 - Autismo primario e secundario:

Na literatura utiliza-se frequentemente, os termos autismo primario e
secundario. O autismo secundario, algumas vezes, é denominado erroneamente
de autismo regressivo. A maior parte das criancas com TEA apresenta sintomas
que se desenvolvem progressivamente, entretanto, 30% dos casos apresentam
alguma doenca organica associada e sdo chamados Autismo Secundario.*%4!

Porém, cabe dizer que o DSM néo classifica autismo como primario ou

secundéario.t®

6.1.6 - Diagnostico e metodologia diagndstica:
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A investigacéo inicial comeca com uma anamnese completa feita com pais
e cuidadores, exame fisico e neurolégico completos. E importante que seja
avaliado tdbnus muscular e alteragbes da marcha que podem estar presentes em
pacientes autistas.?? Deve-se incluir a triagem para deficiéncia visual e auditiva.??

A primeira avaliacao, geralmente € feita pelo pediatra assistente da crianca.
O profissional deve estar atento a sinais de comprometimento da linguagem, ja
presentes nos primeiros anos de vida, tais como a auséncia de silabas candnicas
(duplicadas) por volta dos 6-10 meses de idade, auséncia de balbucio ou
comunicacéao por gestos aos 12 meses de idade, auséncia de palavras simples e
espontaneas aos 16 meses de vida.* Outras alteragdes seriam a ndo formacéo de
frases de duas palavras aos 2 anos de idade e trés ou mais palavras por volta dos
dois anos e meio.* A falta de conhecimento sobre o desenvolvimento normal de
uma crianga, em particular na area da comunicacdo ndo verbal, atrasa o
diagnéstico durante os anos pré-escolares e pode causar prejuizos no seguimento
dessas criancas.®

Existem hoje alguns instrumentos de triagem e diagnéstico que podem ser
Gteis em criangcas em diferentes estagios do desenvolvimento. Os mais
comumente usados sdo o Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), a
Autism Diagnostic Interview (ADI) ou Entrevista para o Diagnéstico do Autismo e a
Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) ou Escala de Observacao para
Diagnoéstico do Autismo em sua 22 edi¢&o).*?

Destacam-se ainda, as escalas Childhood Autism Rating Scale (CARS) ou
Escala de Avaliagdo para Autismo Infantil, Avaliagdo de Tracos Autisticos (ATA),

Autism Treatment Evaluation Checklist (ATEC) ou Avaliacdo de Tratamentos do
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Autismo, Autism Behavior Checklist (ABC) ou Inventario de Comportamento

Autistico (ICA), Autism Screening Questionnaire (ASQ), dentre diversas outras.*?

a) M-CHAT: teste de triagem que propde identificar alteracbes no
neurodesenvolvimento de criangas entre 16 a 30 meses de idade, que possam
sugerir caracteristicas do transtorno do espectro autista.*®* Pacientes que
apresentarem resultados superiores a trés falhas no total de perguntas ou duas
falhas em itens considerados criticos (que dizem respeito a interacdo social e
desenvolvimento de linguagem verbal e ndo verbal), devem ser encaminhados
para avaliacdo especializada.*®* Em abril de 2017 a Sociedade Brasileira de
Pediatria divulgou o protocolo para investigacdo de qualquer atraso de linguagem
verbal ou nédo verbal, contato social e interesse deficitario do outro, interesses
repetitivos proeminentes e estereotipias para diagnéstico precoce de TEA,

identificados a partir dos 18 meses de idade, baseado no M-CHAT.®

b) ADI: entrevista realizada com pais para fins de identificar condicdes
sugestivas de alteragbes no neurodesenvolvimento que possam sugerir 0
transtorno do espectro autista.*? Baseia-se em trés areas principais do
desenvolvimento: presenca e qualidade da interacdo social reciproca,
comunicacdo e linguagem, comportamentos restritos, estereotipados e

repetitivos.*?

c) ADOS - 22 ed: baseada em jogos que avaliam a comunicacao/linguagem,
a interacdo social reciproca, presenca de comportamentos estereotipados e

alteracdes de humor, realizada com criancas a partir de 3 anos de idade.*? Apds a
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avaliacdo é feita uma classificacdo que varia de 0-2, onde na pontuacdo 0 o
individuo apresenta-se dentro dos limites da normalidade, a pontuacdo 1 referese

a anormalidade possivel e a pontuacéo 2, a anormalidade clara.*?

d) CARS: consiste na avaliacdo do desenvolvimento social, distarbio de
linguagem e habilidades cognitivas. Pode ser aplicada em criangas com menos de
30 meses de idade. Composta por 15 itens, a cada um sendo atribuida a nota de 1
a 4 pontos, da seguinte maneira.*?

- Nota 1: comportamento adequado para crian¢a da idade.

- Nota 2: pequena anormalidade comportamental para a idade.

- Nota 3: grau moderado de alteracdo no quesito avaliado.

- Nota 4: comportamento severamente anormal para a idade.

Pode-se ainda atribuir meio ponto, quando o comportamento estiver situado

entre os dois itens. Ao final da avaliacdo as notas sdo somadas e o resultado
avaliado como normal (15 — 29,5 pontos), autismo leve/moderado (30 — 36,5

pontos) e autismo grave (acima 37 pontos).*?

e) ATA: compreende 23 divisGes onde séo avaliados dados relacionados a
interacdo social e linguagem. A aplicacdo é simples e pode ser realizada por
profissionais ndo médicos, tais como terapeutas ou professores. Entretanto, é

importante que o diagndstico final seja dado por médico especializado.24?

f) ATEC: inicialmente foi criada para avaliar a eficacia dos tratamentos
destinados ao autismo e posteriormente, utilizada como técnica para

direcionamento ao diagndstico do transtorno.? Dividida em quatro secGes que



37

consistem em avaliar fala/linguagem e comunicacao, sociabilidade, cognicéo e por
dltimo, o comportamento.242 E realizada com pais, que respondem a uma
entrevista, confirmando ou negando a presenca de determinados
comportamentos. Como resultado, sinaliza se existe a presenca de TEA e o grau

de severidade do mesmo.2

Q) ABC/ICA: consiste em uma lista de comportamentos atipicos
caracteristicos do TEA e destina-se a triagem de criangas com suspeita desse
distirbio e, desta forma, contribui para o diagnostico diferencial e

encaminhamento de criancas para intervengdo educative.?

h) ASQ: as gquestdes abrangem cinco dominios diferentes associados ao
espectro do autismo: habilidades de comunicacdo, imaginacdo, habilidades
sociais, atencdo aos detalhes e tolerancia de mudanca.*? Também é
frequentemente usado para avaliar variantes mais leves de -caracteristicas
autisticas em individuos com desenvolvimento tipico para investigar a hipétese
continua da condicdo do espectro do autismo.

Estes testes de triagem podem ndo fornecer um diagndstico concreto, mas
evidenciam um possivel transtorno do desenvolvimento e direcionam familias a
buscarem apoio precocemente.*

Atualmente a ferramenta mais citada na literatura para o diagnostico do
transtorno do espectro autista s&o os critérios clinicos estabelecidos pelo DSM V,
que incluem alteragcbes nos dominios do desenvolvimento relacionados a

comunicacgédo, interacdo social reciproca e presenca de comportamentos de
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interesse restrito, estereotipado e repetitivos (Tabela 1).° Nao existem, portanto,

exames especificos capazes de diagnosticar o TEA.1°

Tabela 1 - Critérios diagnosticos do Transtorno do Espectro Autista.

Tabela 1. Critérios diagnosticos do transtorno do espectro autista segundo o DSM-V

A_ Déficits persistentes na comunicagao social e na interacdo social em multiplos contextos, conforme manifestado pelo que segue, atualmente ou
por historia prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, & ndo exaustivos; ver o texto):

1) Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por exemplo, de abordagem social anormal e dificuldade para estabelecer uma conversa
normal a compartilhamento reduzido de interesses, emogdes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interagdes sociais.

2) Déficits nos comportamentos comunicativos nao verbais usados para interagdo social, variando, por exemplo, de comunicacdo verbal e ndo
A verbal pouco integrada a anormalidade no contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso de gestos, a auséncia total de
expressdes faciais € comunicagio ndo verbal.

3) Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, variando, por exemplo, de dificuldade em ajustar o comportamento para
se adequar a contextos sociais diversos, a dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de interesse
por pares.

*Especificar a gravidade atual: a gravidade baseia-se em prejuizos na comunicagao social e em padroes de comportamento restritos e repetitivos.

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes, atualmen-
te ou por historia prévia (os exemplos sdo apenas ilustrativos, € n3o exaustivos; ver o texto):
1) Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p. ex., estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar
objetos, ecolalia, frases idiossincraticas).

2) Insisténcia nas mesmas coisas, ades3o inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de comportamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento
extremo em relagdo a pequenas mudangas, dificuldades com transi¢des, padroes rigidos de pensamento, rituais de saudagdo, necessidade de
B fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos alimentos diariamente).

3) Interesses fixos e altamente restritos que s3o anormais em intensidade ou foco (p. ex., forte apego ou preocupagao com objetos incomuns,
interesses excessivamente Circunscritos ou perseverativos).

4) Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenga aparente a
dor/temperatura, reacdo contraria a sons ou texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinagao visual por luzes ou
movimento).

*Especificar a gravidade atual: a gravidade baseia-se em prejuizos na comunicago social e em padrdes de comportamento restritos e repetitivos.

C  Ossintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento (mas podem ndo se tornar plenamente manifestos até que as
demandas sociais excedam as capacidades limitadas ou podem ser mascarados por estratégias aprendidas mais tarde na vida).

D  Ossintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social, profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo
no presente.

E  Esses distlrbios ndo sdo mais bem explicados por deficiéncia cognitiva ou atraso global do desenvolvimento.

Fonte: Cordioli, et al’.

Fonte: DSM V?°

O presente estudo classificou o0s pacientes com base nos critérios
designados pelo DSM- V.

Os exames de imagem e testes metabdlicos estdo reservados apenas
para casos onde os achados clinicos sejam sugestivos de sindromes e/ou

doencas associadas.*?
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Caso haja regressé@o nos marcos do neurodesenvolvimento é necessario
gue seja realizado um EEG noturno e prolongado por 6-8 horas, para diagnéstico
diferencial com a sindrome de Landau-Kleffner.’? A sindrome cursa com perda da
linguagem falada e ao EEG nota-se atividade epileptiforme com pontas-ondas
lentas continuas durante grande parte do tracado eletrografico no sono de ondas

delta.1?

No ano de 2013 foram publicadas diretrizes pelo American College of
Medical Genetics que preconizam a realizacdo de microarray (CMA) para analise
cromossdmica.*® Através do CMA seria possivel detectar duplicagdes ou
delecdes cromossdmicas e avaliar variantes no nimero de copias. As variacdes
estdo implicadas em até 30% dos casos de transtorno do espectro autista.*®

E valido ressaltar a importancia da investigacdo para sindrome do X fragil
através de testes moleculares em meninos, e a investigacdo da sindrome Rett,
através do sequenciamento do gene Methyl-CpG-binding Protein 2 (MeCP2) em

meninas.*

6.1.7 - Diagnéstico Diferencial:

O diagnéstico de TEA é complexo e alguns diagndsticos diferenciais
devem ser considerados, dentre os quais se destacam:?°

- Sindrome de Rett.

- Mutismo seletivo.

- Transtorno do Desenvolvimento da Linguagem (TDL).

- Deficiéncia intelectual sem TEA.

- Transtorno de Déficit de Atencéo e Hiperatividade (TDAH).

- Transtorno do apego reativo.
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- Surdez.

a) Sindrome de Rett.

A Sindrome de Rett (SR) foi descrita pela primeira vez em 1966 pelo
médico pediatra austriaco Andreas Rett.*® Foram descritas meninas provenientes
de gestacbes sem intercorréncias e que apresentavam desenvolvimento
neuropsicomotor adequado até cerca de 6 a 18 meses de idade, quando
iniciaram quadro de perda de expressdes faciais, profundo déficit intelectual,
estereotipias manuais, apraxia e desaceleracdo do crescimento do cranio.*6:47:48
Entretanto, a universalizacdo do tema deu-se a partir de 1983, através da
publicacdo de um estudo que relatou 35 meninas portadoras da SR.*° No Brasil 0
primeiro relato de caso ocorreu no ano de 1986, na Santa Casa de Sdo Paulo.*°
Trata-se de uma doenca neuroldgica de carater progressivo, e que pode cursar
com alteracfes de tdnus muscular, ataxia de tronco, alteracées de marcha, crises
epilépticas e disfuncbes autondémicas, além de altera¢cdes comportamentais como
irritabilidade e agressividade.*”5152 Por apresentar caracteristicas similares ao
comportamento autista, ndo raro recebem este diagnéstico na fase inicial dos
sinais e sintomas.®® Com a progressdo da sindrome as pacientes apresentam
incapacidade de comunicar-se verbalmente. Entretanto, mantém a capacidade
do contato visual, fato este diverso do encontrado no TEA, onde os portadores do

transtorno ndo mantém contato visual.>3

b) Mutismo seletivo:

O Mutismo Seletivo (MS) foi descrito pela primeira vez pelo médico

alemdo Adolph Kussmaul, em 1877.5 Kussmaul descreveu individuos adultos
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gue admitiam boa fluéncia verbal, mas que em algumas situacdes optavam, de
forma voluntaria, pela afasia.>®> Na década de 30, o psiquiatra suigco Moritz Tramer
descreveu criangas com 0 mesmo comportamento.®® O MS é descrito como um
medo excessivo que o individuo tém, de emitir a fala em determinadas situacoes,
por exemplo escola e grupos sociais.>” Diante desse fato, tendem-se a se isolar
do convivio social.’® Tal conduta ndo é notada quando esses pacientes estdo
entre 0S pais ou pessoas com as quais sentem-se seguras e confortaveis.>® O
diagnéstico atualmente é baseado em critérios determinados pelo DSM-V.* O
MS pode ser desencadeado por traumas, transtorno de ansiedade generalizada

(TAG), dificuldade na articulacdo da fala, problemas familiares, dentre outros.%°

¢) Transtorno do Desenvolvimento da Linguagem (TDL).
As primeiras vocalizacbes estdo presentes desde o0s primeiros meses de

vida, através do choro e sons primitivos.®* De acordo com a “American Speech,

Language and Hearing Association” (ASHA) os transtornos de linguagem podem
incluir alteragbes tanto no recebimento, compreensdo ou emissdo de
informacdes e podem estar presentes de formas e intensidades variadas.®? A
etiologia do TDL é variada, incluindo formas primarias e secundarias, podendo ter
influéncias culturais, socioecondmicas e até mesmo estimulos insuficientes.! E
importante salientar que individuos que apresentam transtornos exclusivamente
de linguagem sao distintos das criangcas que apresentam TEA. As primeiras
preservam a capacidade de empatia e socializacéo e podem, inclusive, preservar

a comunicacdo de formas alternativas.®!

d) Deficiéncia intelectual:
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De acordo com a American Association on Mental Disorder (AMMR) a
deficiéncia intelectual (DI) é caracterizada por uma limitacdo significativa na
realizacéo de habilidades funcionais, cognitivas e comportamentais.®®> O DSM-V
acrescenta ainda, o fato de causar prejuizos para atingir independéncia pessoal e
responsabilidade social.*®

Algumas literaturas propdem a classificacdo em retardo mental leve a
moderado, baseado no quoeficiente intelectual (Ql).6* A classificacdo proposta
pelo DSM baseia-se em niveis de gravidade baseados no funcionamento
adaptativo, e ndo no QL.° Entretanto, todas as literaturas sdo unanimes em
afirmar que a avaliacdo do QI € um algoritmo para avaliagcdo de DI. Entretanto,
ndo deve ser usado de forma isolada para um diagndstico final.63

A DI tem etiologia multifatorial e em 50% dos casos sdo de carater
idiopatico.%® Entre as possiveis causas identificaveis, destacam-se intercorréncias
perinatais, sindromes genéticas, malformacdes cerebrais, privacdo social entre
outros.®> A ONU relata que 60% dos casos de DI sdo causados por causas

ambientais, enquanto 40% s&o de origem genética.®®

e) Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH).

A Associacdo Brasileira de Déficit de Atencdo (ABDA) classifica o
Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH) como uma alteracéao
neuroldgica com inicio na infancia e que pode acompanhar o individuo durante
toda a vida, causando prejuizos no desenvolvimento pessoal, social, académico
e professional.®”

O paciente portador de TDAH apresenta prejuizo com relagcéo a atencao,

organizacao, impulsividade e hiperatividade. S&o individuos que ndo conseguem
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manter a atencdo em determinado assunto, concluir tarefas, apresentam perdas
frequentes de objetos, além de apresentarem movimentacdes excessivas,
incapacidade de permanecer sentado por periodos prolongados, impaciéncia e
intromissdo em assuntos alheios.*®

De acordo com as caracteristicas clinicas predominantes, pode
apresentar-se de trés formas, a saber: o tipo desatento, o hiperativo/impulsivo ou
o combinado/misto.58

O diagnéstico é exclusivamente clinico e alguns questionarios sédo Uteis
para avaliacao inicial. Dentre estes, vale ressaltar a Swanson, Nolan and Pelham
Teacher and Parent Rating Scale (SNAP), disponivel no anexo 2. Em sua quarta
edicdo, o SNAP-IV, tem como proposta o0 auxilio psicopedagdgico no
diagnostic.® O DSM-V determina os critérios atuais para diagnéstico do TDAH

(anexo 3).

f) Transtorno do apeqo reativo:

O transtorno do apego reativo € uma alteracdo psicolégica na qual
criancas desenvolvem vinculos inapropriados com o intuito de obter protecédo e
conforto.”

A principio, era classificado como “Tipo Inibido” e “Tipo Desinibido”.
Com a nova classificacdo do DSM-V, o “Tipo Desinibido” passou a ser
denominado “Transtorno de Interacdo Social Desinibida” e o “Tipo Inibido” tornou-

se exclusivamente “Transtorno do Apego Reativo”.”*

Q) Surdez:
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Pacientes portadores de deficiéncia (PPD) apresentam reducbes ou
perdas em quaisquer ambitos do desenvolvimento organico, ou seja, anatdomico,
psicolégico, fisiolégico, com carater permanente e irreversivel.”? Estas alteracdes
séo responsaveis por incapacidades ou limitacdes para desenvolver atividades
de vida diaria de forma plena.”® A deficiéncia auditiva pode ser de carater leve,
suave, severo, moderado, moderadamente severo, severo e profundo.’

As etiologias sao variadas e podem ser de origem de conducao (tumores,
excesso de cera, infeccbes e outros), neurossensorial (por exemplo,
presbiacusia, que € a perda auditiva lenta e gradual que acomete idosos, ou
mistas (fatores genéticos, disfungéo do ouvido interno, doencas crbnicas, dentre
outros).”

Por volta dos 3 anos de idade a crianca, surda ou n&o, torna-se cada vez
mais conhecedora de si e exploradora do mundo ao redor. Isso faz com que
procurem interagir com adultos e outras criancas.” A crianca surda interage com
gestos e expressbes faciais que sdo compreensiveis por pais e professores,
diferentes das criancas portadoras de autismo, que apresentam prejuizos na

interacéo.”

6.1.8 - Comorbidades:

A presenca de comorbidades é um importante fator responsavel pelas
variagdes clinicas do autismo, causando duvidas e atrasos com relagdo ao
diagnéstico.

A deficiéncia intelectual no autismo pode acometer 30-50% dos pacientes

e os transtornos mentais podem estar presentes em 70% dos casos.®
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Considere-se ainda, que 40% dos pacientes autistas podem apresentar dois ou

mais transtornos mentais associados.®

Pacientes portadores do TEA podem apresentar distarbios psiquiatricos
como transtorno de ansiedade, depresséo e transtorno bipolar, déficit de atencéo
com ou sem hiperatividade, comportamento agressivo, déficit intelectual, dentre
outras comorbidades.®

Problemas de comportamentos disruptivos, raiva paroxistica,
comportamentos hiperativos, auto e hetero agressividade podem ocorrer e serem
desencadeantes justificaveis, ou provocados por dores ou quebra de rotinas
previamente estabelecidas.?

Os disturbios do sono sdo comuns acometendo qualquer faixa etaria e o
mesmo é verdadeiro para a seletividade alimentar, caracterizada por recusas ou
preferéncias por alguns alimentos de forma néo esperada para a idade.”® A
presenca destes aumenta o estresse tanto para familiares quanto para pacientes
que apresentam ainda mais prejuizos com relagdo ao comportamento,
habilidades sociais e comunicagéo.’”

A ocorréncia de crises convulsivas é relativamente comum no autismo.
Acomete cerca de um terco dos pacientes e ndo existe um tipo de epilepsia
especifico.”® Foram descritos eletroencefalogramas com anormalidades

inespecificas e descargas epileptiformes sem manifestacdes clinicas.'4

6.1.9 - Tratamento:
As intervencdes terapéuticas sao baseadas em programas que oferecem

melhorias nas habilidades de linguagem e comunicacao, interacdes sociais e
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mudancas comportamentais para pacientes e pais.”® Quanto mais precoces

forem as intervencdes, melhor sera o progndstico.

A terapia deve ser estruturada de forma multidisciplinar abrangendo
diversas areas, para que se tenha um amplo acompanhamento e reabilitacdo
desses pacientes.!

Com relacao a terapia fonoaudiolégica, podemos citar dentre os métodos
utilizados para favorecer a linguagem verbal e ndo verbal, o Picture Exchange
Communication System (PECS), Applied Behavior Analysis (ABA), Modelo
Baseado nas Relac¢des, Diferengas Individuais e Desenvolvimento (DIR),
Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
Children (TEACCH), dentre outros. 21327

A Terapia Ocupacional deve ser adequada as necessidades de cada
individuo e consiste em preparar 0 paciente para autonomia com relacdo as
AVDs no que diz respeito a alimentacéo, higiene pessoal, vestuario, mobilidade,
brincadeiras, dentre outros.? Auxilia ainda, na integracdo neurossensorial
atenuando a hipersensibilidade em relacdo a barulhos, desconforto em relacéo
ao tato, agitagdo motora, intolerancia e dificuldades motoras.?

Musicoterapia tem importancia significativa no tratamento do TEA. De
acordo com a World Federation of Music Therapy (WFMT), trata-se da utilizacao
profissional da musica em ambientes meédicos, educacionais e sociais com
intuito de promover o bem estar fisico e emocional, garantindo assim, a
melhoria na qualidade de vida.” Nos pacientes autistas, os circuitos neuronais
relacionados as cancdes sé&o mais efetivos do que os relacionados a fala.?° Este
fato pode explicar os bons resultados baseados em informacgfes cantadas,

utilizados em pacientes portadores de TEA.8!


https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiPsdv_5YLRAhVDhZAKHTrTCggQFggcMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.musictherapyworld.net%2F&usg=AFQjCNHGj2uQbSIyKoRtIrSU1T9bJnUE4A&sig2=9dd4trrga6HAW9Tjpesh2Q
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Psicologia deve ser indicada tanto aos pacientes quanto aos pais e
cuidadores.” Ao paciente, devem ser oferecidas técnicas para controle
emocional, tolerancia as frustracbes e compreensao dos seus momentos de
agitacéo e angustia.”® Pais e cuidadores tendem a negacdo e tristeza frente ao
diagnostico do TEA. Desta forma, faz-se necessério o suporte familiar, ndo s6
para a elaboracdo do diagnéstico, bem como para auxiliar no desenvolvimento
de estratégias e formacgédo de redes de atencao e cuidado ao paciente, para que
consigam absorver o diagndstico e cuidar de um individuo que demanda muita
atengdo.!

O uso de medicacbes para pacientes autistas é destinado ao controle
das comorbidades e ndo ha droga especifica para o tratamento do autismo.
Quando necesséario, as mesmas ndo devem ser utlizadas como recurso
terapéutico principal ou exclusivo e devem vir sempre associadas a outras
estratégias de reabilitacdo.?®

Farmacos de primeira escolha para sintomas de agitacdo excessiva e
agressfes sao 0s antipsicoticos (neurolépticos) de primeira e segunda
geracbes. Os de segunda geracdo ou atipicos, (ziprazidona, olanzapina,
quetiapina, aripiprazol, risperidona), admitem efeitos semelhantes aos de
primeira geracéo (clorpromazina, periciazina, haloperidol) porém com menos
efeitos colaterais, mas a um custo mais elevado e por vezes limitantes a
indicacéo.®?

Frequentemente, os pacientes portadores de TEA, principalmente as
criangas, recebem dietas especiais ou suplementos vitaminicos com intuito de
minimizar ou até mesmo tratar o distUrbio.8® Entretanto, falta embasamento

cientifico que sustente tal teoria.®* Da mesma forma, ainda ndo houve estudos
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conclusivos sobre os beneficios da suplementagdo vitaminica, tais como
vitamina B, vitamina D, dmega 3, magnésio e outros.®®

Muito tem-se discutido sobre o uso de derivados de canabibides no
tratamento do TEA. Um estudo israelense avaliou 53 criancas em uso de
canabidiol por 2 meses, apresentando melhorias com relacdo a automutilacéo,
ansiedade e hiperatividade, com poucos efeitos colaterais com relagdo ao sono
e alimentacdo.®® Entretanto, € um estudo limitado, com poucos participantes e
em um periodo curto, portanto, S0 necessarias mais pesquisas para associar

melhorias na sintomatologia do TEA com o uso de canabidi6ides.®®

6.1.10 — Prognostico:

O progndstico dos individuos com TEA € variavel. Alguns apresentam
evolucdo favoravel em relacdo a comunicacao, interacdo social e autonomia
para realizar AVDs, enquanto outros manterdo algum grau de dependéncia em
um ou Varios aspectos.? O desenvolvimento da linguagem até os cinco anos de
idade confere um melhor progndstico, o que reforca a necessidade do
diagndstico precoce e a importancia das intervencdes de reabilitagdo em tempo

habil 87

6.1.11- Impacto Psicossocial:

A maior parte dos pacientes tem necessidades especiais que perduram
por toda a vida e conhecer as dificuldades de todos os envolvidos nos cuidados
torna-se fundamental para realizar o atendimento terapéutico adequado.”

Sao pacientes que demandam muita atencdo e cuidados, ocasionando

grandes mudancgas nas rotinas de todos os familiares, professores e amigos. Ha
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grande impacto na vida social, emocional e financeira que depende de variaveis
como a personalidade dos pais, severidade da doenca, acesso ao tratamento,

dentre outros.88:89

Dentre as principais dificuldades relatadas pelas familias, a principal é a
demora para obtencdo do diagnostic.8® Em seguida, outros fatores séo
enfrentados tais como a aceitacdo do diagnostico, as duvidas acerca das
etiologias e tratamentos, e a auséncia de politicas publicas eficazes para
acompanhamento de pacientes e familiars.®® Na adolescéncia, as principais
gueixas sdo relacionadas aos distirbios comportamentais e agressividade
devido ao aumento da forca fisica.8 As demandas dos pacientes, cuidadores e
familiares podem se modificar ao longo dos anos, pois a cada fase do
desenvolvimento novos fatores sdo acrescidos ou extintos.%

Outro fator impactante sdo os custos destinados ao tratamento, assim
como a eleicdo de quem tera o papel de principal cuidador do paciente.®! Os
pacientes autistas necessitardo, em algum momento, de apoio institucional e
muitas familias ndo tém condic¢des financeiras e estruturais para arcar com o
tratamento.®! Muitos pais sdo obrigados a abandonar trabalho e vida social para
dedicar-se aos cuidados com o filho. Um estudo de autores norte-americanos
apontou que pais de criancas autistas trabalham até 7 horas a menos por
semana do que pais de filhos neuro tipicos, ou seja, sem comprometimento da
func@o mental.®?

Apesar das queixas com relacdo a mudanca de rotina e cansago mental
serem frequentes, gastos com tratamentos medicamentosos, transportes e
terapias, também preocupam as familias.®®> Os custos para apoiar um individuo

com uma deficiéncia intelectual ou autismo durante sua vida é de 2,4 milhdes de
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dolares nos EUA. Entre os principais componentes dos gastos estdo 0s servigos
de educacao especial e a baixa produtividade laboral de pacientes autistas e de
seus pais. Os gastos com adultos sédo maiores do que com as criancas.??

A maior parte das familias ndo tem acesso as terapias e a outros
tratamentos por meios proprios, nem o apoio do Estado. Portanto, torna-se
evidente a necessidade de fortalecimento das politicas publicas para a real e

eficaz inclusdo social desses pacientes.%

6.1.12- Legislagao:

Os movimentos politicos e sociais relacionados ao TEA comecaram na
década de 90 quando os estudos de Kanner e Hans Asperger foram traduzidos
do aleméo para a lingua inglesa ganhando popularidade entre os ativistas.®

O Parlamento Europeu adotou em maio de 1996 a "Carta para pessoas
com autismo”. Entretanto, a Unido Europeia (UE) ndo desenvolveu regras legais
que amparassem pacientes e familiares que convivem com o TEA.%

Os EUA criaram em 2006 o The Combating Autism Act ou o Ato de
Combate ao Autismo, onde foi aprovada a Lei n°® 109-416 para incentivo a
pesquisas, prevencdes e tratamentos para combater a epidemia do autism.%’

De acordo com a National Autistic Society da Gra-Bretanha, 56 paises ja
possuiam associacfes destinadas ao acolhimento de autistas, desde o ano de
20009, totalizando 90 instituicdes.%

Frente ao aumento significativo na incidéncia e prevaléncia do TEA no
mundo e no Brasil, alguns projetos de leis foram instituidos, entretanto, a
eficacia e aplicabilidade dos mesmos nem sempre sdo executadas de forma

satisfatoria.®®
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No Brasil as medidas governamentais para acolhimento dos pacientes e
familiares envolvidos com o TEA ocorreu de forma tardia, sendo realizadas
somente no inicio do século XXI.1° Até entdo, esses pacientes eram
acompanhados em instituicdes filantropicas, tais como a Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) e Associacédo Pestalozzi.10?

Pais e familiares tiveram a iniciativa prépria para a criacdo de grupos
para divulgacdo de conhecimentos, buscando por terapias adequadas e
acolhimento psicossocial, baseados em modelos prévios aplicados nos EUA e
na Europa.l®?

Em 1983 foi criada a Associagéo dos Amigos dos Autistas de S&o Paulo,
a AMA-SP, primeiro grupo criado por pais para compartilhar experiencias sobre
o TEASL102 A AMA obteve visibilidade e serviu como inspiracdo para o
surgimento de outras instituicbes como a Associacao Brasileira de Autismo
(ABRA), Associagdo Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas com
Autismo (ABRACA), Fundagdo Mundo Azul, entre outras.'°! Desde a fundacéo
da AMA grupos de familiares e interessados no tema tém batalhado por
politicas publicas no sentido de promover acesso a terapias adequadas,
pesquisas para conhecimento e elucidagdo diagndstica, inclusdo social, acesso
a empregos e educacéo, dentre outros.%3

A década de 2000 trouxe grandes avancos com relacdo a legislacao
referente ao TEA.X%* A partir do Movimento da Reforma Psiquiatrica foi criada a
Lei n° 10.216/01, e anos depois a saude mental foi garantida como politica de
Estado e os Centros de Atencéo Psicossocial (CAPS) foram instituidos como
principais estratégias de cuidado em salide mental.1%41%5 Entretanto, a salide

mental infantii ndo foi contemplada e somente em 2001, na Conferéncia
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Nacional em Saude foram implantados os Centros de Atencdo Psicossocial
Infanto-juvenil (CAPSI), através da portaria n® 336/02.1%

Em 2012 houve a criagédo da Lei 12.764 Lei Berenice Piana, que “Institui
a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista” e prevé a participacdo da comunidade na formulacdo das
politicas publicas voltadas para os autistas, além da implantacao,
acompanhamento e avaliagdo da mesma.'®

O Ministério da Saude lancou no ano de 2013 dois documentos com o
intuito de oferecer orientacées referentes ao tratamento do TEA no SUS.1® Um
documento foi destinado a reabilitacdo, denominado "Diretrizes de Atencdo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (TEA)".1%” O outro,
destinado ao acolhimento psicossocial foi intitulado “"Linha de Cuidado para a
Atengdo as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas Familias
na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema Unico de Satide" 108

Em 2016, na cidade do Rio de Janeiro, foi sancionada a Lei 6101/2016,
que obriga os estabelecimentos publicos e privados do municipio do Rio de
Janeiro a inserir placas com o simbolo do autismo em suas dependéncias,

indicando que os portadores de TEA tém prioridade no atendimento.1%°

6.1.13 — Incluséo:

Com o aumento na prevaléncia e incidéncia no nimero de portadores de
TEA muito tem-se discutido sobre a inclusdo dos mesmos na sociedade, de
forma especial com relagdo a escola e mercado de trabalho.*. A luta das familias
para que se cumpra a lei de amparo aos autistas é ardua e visa garantir a

insercéo dos pacientes autistas na sociedade.
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As escolas inclusivas devem auxiliar a caminhada do aluno no processo
de aprendizado e garantindo o acesso pleno a cidadania, respeitando suas
limitacbes e se adequando as mesmas.’ Para que a escola seja inclusiva é
necessaria a participacdo de professores, pais e familiares, gestores e membros
da comunidade onde a individuo esteja envolvido.”* A Lei 13.146/2015 assegura
gue alunos com autista, ou qualquer outro transtorno, tenham direito a acesso a
escolas.’®® Os padecentes de transtornos mentais tém direito a todas as
adaptacOes necessarias para que consigam frequentar e permanecer na
escolar.'%® As escolas publicas e privadas devem garantir acesso para 0s
sujeitos com TEA, ndo podendo recusar a matricula dos mesmos, além de
fornecer mediac@o escolar sem custos extras as familias. s escolas é vetada a
incluséo incluir clausulas contratuais se eximindo de suas obrigacdes com essas

familias e pacientes.1?

7. Metodologia
7.1 - Tipo de estudo:

Estudo transversal, retrospectivo e descritivo.

7.2 — Populacao:

Criancas e adolescentes com diagnéstico de TEA que estejam em
acompanhamento no ambulatério de neuropsiquiatria do Instituto Nacional de
Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz)

no periodo de janeiro de 2018 a setembro de 2019.

7.3 - Critérios de inclusao:
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Pacientes que preencheram critérios para TEA, de acordo com o0 DSM-V e
estejam em acompanhamento no ambulatério de neuropsiquiatria do servico de
neurologia infantil do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) com idade até 18 anos, no periodo
de janeiro de 2018 a setembro de 2019.

Foram realizadas revisdo de prontuarios e entrevistas com familiares para
avaliacdo de dados pessoais e socioecondmicos do paciente, dados clinicos,
etiologias, comorbidades, uso de medicacles, tratamento ndo medicamentoso,

acesso a realizacdo de exames complementares, dentre outros.

7.4 - Critérios de excluséo:

Tendo em vista que o estudo foi realizado através da revisdo de
prontudrios e entrevista com familiares, foram excluidos pacientes que tenham
atendimento registrado no referido ambulatério, mas cujos prontuarios nao
contivessem informacdes completas, ou quando nao foi possivel a entrevista com

a familia.

7.5 - Local de estudo:
Ambulatério de neuropsiquiatria do Instituto Nacional de Saude da Mulher,

da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz).

7.6 - Descricao do estudo:
Estudo baseado em questionario quantitativo (ficha de coleta) realizado
com familiares e na revisdo de anotacbes de diversas consultas no prontuario

dos pacientes, na faixa etaria pediatrica que estiveram em acompanhamento no
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ambulatério de neuropsiquiatria, no periodo de Janeiro de 2018 a Setembro de

2019.

7.7 - Coleta de dados — variaveis:

Os dados foram coletados dos prontuarios e integraram a ficha de coleta

anexada ao final da dissertagéo (apéndice 1).

A)

B)

Dados socioecondomicos e familiares:

Idade paterna no momento da coleta de dados.
Idade materna no momento da coleta de dados.
Escolaridade paterna.

Escolaridade materna.

Estado civil dos pais.

Vitalidade dos pais.

Presenca na educacao do filho.

Principal cuidador.

Empregabilidade dos pais.

Renda familiar e contribuintes da renda
Quantas pessoas vivem com a renda familiar.

Recebimento de beneficio social (RioCard, Bolsa Familia e outros).

Dados do paciente:
Data de nascimento
Idade.

Sexo.

Frequéncia da escola.

Tipo de escola.
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- Tempo de escolaridade.
- Acesso a mediador.

- Acesso a sala de recursos.

C) Dados clinicos:

Idade do inicio dos sintomas.

- ldade de encaminhamento ao neurologista pediétrico.
- Idade de acesso ao neurologista pediatrico.
- Tempo transcorrido entre 0s primeiros sintomas até o diagnéstico final.

- ldade do diagnéstico.

D) Medicacdes utilizadas:
- Numero de pacientes que fazem uso de medicacoes.
- Farmacos mais utilizados (risperidona, aripiprazaol,

neuleptil clorpromazina, imipramina, clonidina, sertralina, fluoxetina, outras).

E) Terapias ndo farmacoldgicas:

-Numero de pacientes encaminhados as terapias multidisciplinares.

-Quais foram as terapias solicitadas (fisioterapia, fonoaudiologia,
psicologia, terapia ocupacional, musicoterapia, psicopedagogia, psicomotricidade,
equoterapia, pratica de esportes, outras).

-Porcentagem de pacientes que obtiveram acesso as terapias solicitadas.

F) Etiologia do transtorno do espectro autista:

-Priméaria — sem causa definida.
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-Secundaria — com doenca de base que possa estar associada ao TEA.

G) Presenca de comorbidades:

-Principais comorbidades (epilepsia, atraso global desenvolvimento,
distarbio de linguagem, distarbio de aprendizado, distarbio intelectual, disttrbio
comportamental, deficiéncia visual, deficiéncia auditiva, distirbio do sono,
disturbio alimentar, depresséo, ansiedade, outras).

-Frequéncia de cada comorbidade.

H) Realizacdo de avaliacdo multidisciplinar:
-Avaliacdo neuropsicoldgica.

-Avaliacédo fonoaudiolégica.

)] Realizacdo de exames complementares:
-Brain Evoked Response Audiometry (BERA).
-Ressonancia magnética de cranio.
-Tomografia de cranio.

-Eletroencefalograma.

-Avaliacédo visual.

-Pesquisa de erro inatos do metabolismo.
-Cariétipo.

-Pesquisa para sindrome de Rett.

-Pesquisa para X fragil.

-Microarray.

-Exoma.

-Porcentagem de pacientes que obteve acesso aos mesmos.
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7.8 - Anédlise de dados:

Na primeira etapa, foram coletados dados dos pacientes atendidos no
ambulatério de neuropsiquiatria citado, no periodo de Janeiro de 2018 a
Setembro de 2019, através do preenchimento da ficha de coleta de dados
previamente elaborada.

Na segunda etapa os resultados obtidos foram tabulados utilizando-se o
programa Excel Microsoft Office 2016 e avaliados em software R e Python 3 para
realizar as médias, medianas, desvio padrao e estabelecer os tipos de relagbes
entre os dados e os desfechos encontrados.

Na terceira etapa, o0s achados da revisdo de prontuarios foram
apresentados para se conhecer o perfil epidemioldgico do TEA nesta populacéo

pediatrica.

7.9- Aspectos éticos:

Para a realizacdo dessa dissertacdo de mestrado um pré-projeto “Perfil
epidemiologico do transtorno do espectro autista na populacdo pediatrica em
hospital terciario do Rio de Janeiro” foi apresentado e aprovado pelo Comité de
Etica e Pesquisa (CEP) do IFF/FIOCRUZ, com registro de Certificado de
Apresentacado para Apreciacéo Etica (CAAE) nimero 02880718.8.0000.5269.

As pesquisadoras se comprometeram a manter a privacidade e
confidencialidade dos dados coletados, preservando integralmente o anonimato
dos pacientes e da equipe de saude envolvida no atendimento prestado.

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, foram
obedecidas as normas éticas exigidas pela resolucdo 466, de 12 de dezembro de

2012 do Conselho Nacional de Saude que incluem a elaboracdo do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foi solicitado dispensa do termo de
assentimento, o que foi plenamente justificado pela Lei Berenice Piana, que
considera a pessoa com TEA um individuo com deficiéncia para todos os
aspectos legais.

Os pacientes e seus familiares foram previamente informados que sua
participacdo ou ndo, ndo traria henhum risco a sua saude ou comprometimento
ao seu tratamento, como também né&o lhes proporcionaria nenhum beneficio

financeiro ou de qualquer outra espécie.

8 — Resultados:

A avaliacdo dos resultados permite concluir que no periodo de 01 de
janeiro de 2018 a 30 de setembro de 2019 foram atendidos 340 pacientes no
ambulatério de neuropsiquiatria do IFF/FIOCRUZ.

Os pacientes foram todos reclassificados de acordo com os critérios do
DSM-V para diagnéstico de TEA. Nao houve nenhuma mudanca na hipétese
diagnéstica com relagédo ao diagnéstico preévio.

Todos os pacientes foram atendidos mais de uma vez, totalizando 915
atendimentos no periodo. Houve a insercao de 40 novos pacientes.

Foram avaliados 100% dos 340 prontudrios, constatando-se que 229
pacientes tinham o diagndstico de TEA, num total de 67,35% dos pacientes do
ambulatério. Os outros 111, correspondentes a 32,65%, apresentaram outros
diagnésticos, tais como déficit intelectual, dislexia, transtorno do desenvolvimento
da linguagem, transtorno de déficit de ateng&o e hiperatividade, dentre outros.

Esses, portanto, ndo participaram da pesquisa.
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Dos 229 sujeitos com diagnostico de TEA, 216 familias concordaram em
autorizar e participar da pesquisa, totalizando 94,32% do total. Os familiares
demonstraram muito interesse pela pesquisa, destacando as dificuldades
cotidianas enfrentadas. Dois pacientes (0,87%) optaram por ndo participar da
pesquisa. Nao foram encontrados 11 prontuarios, correspondendo a 3,23% do
total, sendo por isso, excluidos da pesquisa.

Com relagcéo a idade dos pais, doze estavam entre 20 e 30 anos, no
momento da coleta dos dados, 5,56%. Setenta e cinco pais tinham entre 31 e 40
anos, no total de 34,72%, seguidos de oitenta e quatro pais que se encontravam
entre 41 e 50 anos, no total de 38,89%, sendo este 0 maior contingente. Trinta e
um pais estavam entre 51 e 60 anos, correspondendo a 14,35%. Nove tinham
mais de 60 anos, correspondendo a 4,17%. Cinco pais, num total de 2,31% nao
foram classificados; trés por falecimento, um por falta de registro civil e o terceiro

por desconhecimento (grafico 1).

38.89%
34.72%
14.35%
0,
5.56% 417%
20-30 3140 41-50 51-60 =60

Grafico 1: Idade dos pais, em porcentagem.
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Quanto a escolaridade, os pais foram classificados de acordo com a
graduacdo maxima completada. No total, 55,09% tinham o ensino médio
completo, seguidos de 22,22% com o ensino fundamental, 19,91% ensino

superior e 0,93% com mestrado (grafico 2).
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Grafico 2: Escolaridade dos pais, em porcentagem.

Avaliou-se a empregabilidade regular dos pais constatando-se que 115
destes (53,24%) nado tinham acesso ao trabalho formal, entretanto néo
correlacionaram a situacdo ao fato de terem um filho autista. Noventa e cinco
pais (43,98%) admitiam emprego formal. Dois pais (0,93%) ndo possuiam

emprego fixo e atribuiram isto a dedicacédo a rotina do paciente (gréafico 3).
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53.24%
4398%

Gréfico 3: Empregabilidade dos pais, em porcentagem.

Na andlise de vitalidade dos pais, duzentos e doze (98,15%) estavam
vivos, trés pais (1,39%) falecidos.
Dos 212 pais vivos, apenas 119 destes eram presentes e participavam de

forma ativa na educacao dos filhos, representando 55,09% (gréfico 4).

55.09%

43.52%

Nio Sim

Grafico 4: Participacédo dos pais na educacao dos filhos, em porcentagem.
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Com relacdo as maes, no momento da pesquisa, dezesseis tinham idade
entre 20 e 30 anos, totalizando 7,41%, noventa maes entre 31 e 40 anos,
(41,67%), oitenta e cinco mées encontravam-se entre 41 e 50 anos (39,35%), e
vinte e uma tinham entre 51 e 60 anos (9,72%). Apenas duas maes tinham mais

de 60 anos (0,93%) (grafico 5).

41.67%
39.35%
9.72%
7.41%
- A -
20-30 3140 41-50 51-60 =60

Gréfico 5: Idade das mées, em porcentagem.

Quanto a escolaridade das maes, 123 (56,94%) haviam concluido o
ensino médio, 50 maes (23,15%) concluiram o ensino superior, 38 (17,59%) o
ensino fundamental, 2 (0,93%) o mestrado e 1 (0,46%) mée era analfabeta

(gréfico 6).
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Grafico 6: Escolaridade das mées, em porcentagem.

Sobre a empregabilidade constatou-se que 144 (66,67%) delas nédo
admitiam emprego fixo e atribuiam isto ao fato de terem que se dedicar a rotina
de seus filhos autistas. Quarenta e cinco (20,83%) tinham emprego fixo, vinte e
cinco (11,57%), nédo tinham acesso ao trabalho formal, entretanto n&o

correlacionaram tal situagdo ao fato de terem um filho autista (gréafico 7).

66.67%
20.83%
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Gréfico 7: Empregabilidade das mées, em porcentagem.
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Com relacdo a vitalidade materna, duzentas e quatorze maes (99,07%)
estavam vivas no momento da pesquisa e duas (0,93%) haviam falecido.
No total de 214 maes vivas, 211 (97,69%) participavam ativamente da

criacao e educacéo dos filhos (grafico 8).

97.69%

Nio Sim

Gréfico 8: Participacdo das maes na educacéo dos filhos, em porcentagem.

Avaliando a situagdo matrimonial entre os pais foi possivel constatar que
no caso de 102 criancgas (47,22%) os pais eram casados, 66 criancas (30,56%)
tinham pais divorciados, 43 (19,91%) pais solteiros e no caso de 5 criancas

(2,31%) um dos cdnjuges havia falecido (grafico 9).
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Grafico 9: Estado civil entre os pais, em porcentagem.

Quanto a renda familiar, 153 familias (70,83%) viviam com uma renda
mensal de 1 a 2 salarios minimos, quarenta familias (18,52%) 3 a 4 salarios
minimos, dezesseis familias (7,41%) 5 a 6 e 7 familias (3,24%) tinham renda
mensal superior a 6 salarios minimos (grafico 10).

Quanto a origem da renda familiar, o beneficio social mais recebido era o
sistema de bilhetagem eletrénica destinado ao transporte publico no Estado do
Rio de Janeiro, denominado RioCard. Este, foi citado em 52,31%. Em seguida,
com 44,44%, foi citado o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) garantido
pela Lei Organica de Assisténcia Social (LOAS). O beneficio do Bolsa Familia era
recebido por 7,41% das familias e ainda 0,93% disseram receber ajuda financeira

de igrejas e Organiza¢des Nao Governamentais (ONGS).
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Gréfico 10: Renda familiar, em porcentagem.

Em 203 casos (93,98%) a mae era a principal cuidadora, seguidos de 10
casos (4,63%) em que os principais cuidadores eram avos, tios ou irmaos. O pai

representou o principal cuidador de 3 criangas (1,39%) (gréafico 11).

93,98%

0,
1,39% 4,63%
1
Pai Outros

Grafico 11: Principal cuidador, em porcentagem.
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A maior parte dos pacientes, total de 65 (30,09%) tinham entre 9 e 11
anos e 11 meses de idade. Duas criancas (0,93%) tinham até 3 anos de idade.
Vinte e duas crianc¢as (10,19%) encontravam-se entre 3 anos e um més e 5 anos
e 11 meses de vida. Quarenta e sete pacientes (21,76%) tinham entre 6 anos e 8
anos e 11 meses, sessenta e cinco (30.09%) estavam entre os 9 e 0s 11 anos e
11 meses de idade, cinquenta e oito criancas (26,85%) encontravam-se entre 12
e 15 anos e 11 meses e vinte e duas criancas (10,19%) contavam com mais de

16 anos de vida (gréfico 12).

30,09%
26,85%

21,76%

10,19% 10,19%

O 93%

Gréfico 12: Idade dos pacientes, em porcentagem.

Dos 216 pacientes participantes da pesquisa, 171 (79,17%) eram do sexo

masculino (gréafico 13).
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79,17%

20,83%

Feminino Masculino

Grafico 13: Sexo do nascimento, em porcentagem.

Dezesseis criancas (7,41%) frequentaram a escola por menos de trés
anos. Quarenta e quatro pacientes (20,37%) admitiam entre 3-5 anos de
escolaridade, sessenta e quatro (29,63%) entre 6 e 8 anos, cinquenta e dois
(24,07%) entre 9 e 11 anos, vinte e seis criangas (12,04%) entre 12 e 14 anos e
guatorze criancgas (6,48%) estavam com mais de 15 anos de escolaridade

(gréfico 14).

29,63%
24.07%
20,37%
12,04%
7,41% 6,48%
<3 3-5 6-8 9-11 12-14 >15

Gréfico 14: Tempo de escolaridade, em porcentagem.
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Quanto as informacBes sobre o tipo de escola, 166 pacientes (76,85%)
frequentavam escola regular, trinta e nove (18,06%) escolas especiais e 11

pacientes (5,09%) ndo frequentavam nenhum tipo de escola (gréafico 15).

76,85%

18,06%
—
Regular Especial N&o frequenta

Gréfico 15: Tipo de escola, em porcentagem.

Entre os pacientes que frequentavam escola, cento e cinco (51,21%)
admitiam perfil inclusivo, enquanto cem pacientes (48,78%) frequentavam escolas
nao inclusivas.

Com relacdo a presenca do mediador em sala de aula, 102 pacientes
(49,75%) usufruiam deste recurso, enquanto 103 pacientes (50,24%), ndo (grafico

16).
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Gréfico 16: Mediador em sala de aula, em porcentagem.

Cento e vinte e cinco pacientes (60,97%) que frequentavam a escola

tinham acesso a sala de recursos e oitenta pacientes (39,02%), ndo (gréafico 17).

60.97%

39.02%

Nao Sim

Gréfico 17: Acesso a sala de recursos, em porcentagem.

Quanto a manifestacdo dos primeiros sintomas, observou-se que 21
(9,72%) criancas apresentaram sintomas de TEA entre 0 e 6 meses de vida e
(21,30%) entre 6 meses e um dia e doze meses. Trinta e cinco (16,20%) criangas

manifestaram esses sintomas entre 12 e 18 meses de vida. A maior parte dos
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pacientes, 75 (34,72%) apresentou sintomas de autismo entre 18 e 24 meses.
Vinte e nove participantes da pesquisa (13,43%) tiveram seus primeiros sintomas
reconhecidos entre 24 e 36 meses e dez criancas (4,63%) apresentaram 0S

primeiros sintomas apds os 36 meses (grafico 18).

34,72%

21,30%

16,20%
13,43%
9,72%

Até 6 mesesDe6meses Delalb Delb5a2 De2a3 Apos3anos
alano anos anos anos

Gréfico 18: Inicio dos sintomas, em porcentagem.

Com relacdo ao encaminhamento para atendimento especializado, a tabela
2 mostra a distribuicdo dos pacientes desde o reconhecimento dos primeiros
sintomas até o efetivo encaminhamento a consulta médica, enquanto a tabela 3

mostra o tempo decorrido desde o encaminhamento até a realizacéo da consulta.
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Tabela 2. Tempo transcorrido entre o inicio dos primeiros sintomas e 0
encaminhamento ao atendimento especializado.

Tempo de encaminhamento  Contagem Porcentagem Média E:j;/ég IC 95%
Deteccao imediata dos 30 13,89% 0,138 0,346 0,092
sintomas

At€ 6 meses do inicio dos 73 33.80% 0337 0474 0274
sintomas

Ate 1 ano do inicio dos 67 31,10% 0308 0,768 0,157
sintomas

Apos 1 ano do inicio dos 3 1,39% 0,013 0,11 0,001
sintomas

Apos 2 anos do inicio dos 43 19,90% 0,198 0464 0142

sintomas

Tabela 3: Tempo transcorrido entre o encaminhamento e 0 acesso ao

atendimento especializado.

Tempo ate o primeiro Contagem Porcentagem Média Desvlo IC 95%
atendimento padrao
Menos de 1 més do 34 15,74% 0,157 0,365 0,108
encaminhamento

Até 6 meses do %6 44,44% 0,447 0785 0,347
encaminhamento

Apos 6 meses do 18 8.83% 0092 0277 0,046
encaminhamento

Apos 1 ano do 39 18,06% 018 0385 0128
encaminhamento

Apos 2 anos do 26 12.04% 012 0326 0,076

encaminhamento
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Doze pacientes (5,56%) obtiveram o diagnéstico final em até 30 dias apds a
manifestacdo dos primeiros sintomas, enquanto cinquenta e cinco criancas

(25,46%) demoraram de um ano e um més até dois anos para tal (grafico 19).

25,46%
20,83%

12,96%

10,65% 9.26% 10,19%
5,56% . 5,09% I

Imediato  Até 6 De6 Dela2De2a3 De3ad4 Dedab Aposb5
meses mesesa anos anos anos anos anos
1 ano

Grafico 19: Tempo transcorrido entre os primeiros sintomas e o diagndstico definitivo, em
porcentagem.

A sintomatologia mais frequente nos pacientes diagnosticados com autismo
neste estudo foram: atraso de linguagem em 187 casos (86,57%), dificuldade de
aprendizado em 177 (81,94%), deficiéncia intelectual em 157 (71,75%), disturbio
comportamental em 116 participantes (53,70%), atraso global do

desenvolvimento em 38 criancgas (18,53%) e epilepsia em 26 (12,68%).



75

N Epilepsia

B Atraso Global Desenvolvimento
R Disturbse de Linguagem

BN Disturbeo Aprendizado

BN Disturbse Intelectual

B Disturbso Compartamental

Autismo

Figura 1: Principais sintomas.

Foi possivel observar que quanto maior o nimero de sintomas,

mais cedo se deu o encaminhamento ao neurologista infantil (tabela 4).

Tabela 4: idades do inicio dos sintomas.

Idade inicio dos sintomas

<6 6 1-2 2-3 3-4 4-5 >5
meses meses anos anos anos anos  anos
-1 ano

Atraso global de

desenvolvimento 4 1 22 4 1 0 0
Epilepsia 6 5 12 7 1 0 0
Disturbio de linguagem 20 44 109 29 5 0 3
Disturbio de aprendizagem 20 44 98 27 6 1 3
Disturbio comportamental 11 24 66 19 5 1 3
Disturbio intelectual 19 35 89 25 5 1 3
Deficiéncia visual 1 1 1 1 0 0 0
Deficiéncia auditiva 0 1 2 0 0 0 0
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Foram solicitadas avaliacdes fonoaudiol6gicas a 208 pacientes e 87,98%
conseguiram realizar, embora 33 pacientes, 15,86% destes tenham sido
submetidos apenas a avaliagdo e permaneceram sem acesso a0 seguimento
com o profissional. Foi solicitada avaliagdo neuropsicologica a 17 pacientes,
total de 7,87% e 10 pacientes, correspondentes a 58,82% destes conseguiram

realiza-la (tabela 5).

Tabela 5: Solicitacbes e realizagbes de avaliacdo neuropsicolégica e

fonoaudioldgica.
Avaliagdo multidisciplinar Solicitado Freq. Realizados Freq.
Aval. Neuropsicologica 17 7,87% 10 58,82%
Aval. Fonoaudiologia 208 96,30% 183 87,98%

Oitenta e um pacientes (37,5%) néo faziam uso de quaisquer medicacoes.
Portanto, 135 (62,5%) utilizavam pelo menos uma medicacdo, sendo a
risperidona a mais prescrita, uma vez que o disturbio de comportamento é a

ocorréncia clinica mais prevalente no TEA (tabela 6).
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Tabela 6: Uso e tipos de medicacdes

Medicacdes em uso N&o Frequéncia % Sim Frequéncia %
Risperidona 143 66,20% 73 33,80%
Aripiprazol 203 93,98% 13 6,02%
Neuleptil 196 90,74% 20 9,26%
Clorpromazina 216 100,00% 0 0,00%
Imipramina 212 98,15% 4 1,85%
Clonidina 216 100,00% 0 0,00%
Sertralina 212 98,15% 4 1,85%
Fluoxetina 191 88,43% 25 11,57%
Outros 155 71,76% 61 28,24%

A fonoaudiologia foi a terapia interdisciplinar mais indicada uma vez que o
déficit de linguagem encontra elevada manifestacdo e limitacdo a socializacédo.
Dos 212 pacientes para 0s quais o tratamento foi solicitado, 150 (70,75%)
obtiveram acesso a mesma. A terapia ocupacional foi indicada a 198 pacientes e
apenas 91 (45,96%) conseguiram realiza-la, sendo a terapia de mais dificil
acesso segundo os familiares. A fisioterapia motora foi indicada a 19 criangas, e
12 (63,16%) conseguiram realiza-la. A psicologia encontrou indicacdo para 192
criangas e 113 (58,82%) tiveram acesso a mesma. A préatica de esportes foi
solicitada a 54 criancas e 50 (92,59%) conseguiram realizar. A musicoterapia
indicada a 54 criancas foi viabilizada para 37 (68,52%). Outros tratamentos
também solicitados foram a psicopedagogia, psicomotricidade, equoterapia entre

outros, de acordo com as tabelas 7 e 8.
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Tabela 7: Solicitacdo de tratamentos ndo farmacol6gicos

Tratamento n&o farmacoldgico N&o Solicitado  Freq. % Solicitado Freq. %
Fisioterapia 197 91,20% 19 8,80%

Fonoaudiologia 4 1,85% 212 98,15%
Psicologia 24 11,11% 192 88,89%
Terapia Ocupacional 18 8,33% 198 91,67%
Esportes 162 75,00% 54 25,00%
Musicoterapia 162 75,00% 54 25,00%
Psicopedagogia 133 61,57% 83 38,43%
Psicomotricidade 168 77,78% 48 22,22%

Outros (danca, teatro, equoterapia,

187 86,57% 29 13,43%
outros)
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Tabela 8: Principais terapias e acesso as mesmas.

Tratamento n&o farmacoldgico Realizado Freq. % Ngo Freq. %
Realizado
Fisioterapia 12 63,16% 7 36,84%
Fonoaudiologia 150 70,75% 62 29,25%
Psicologia 113 58,85% 79 41,15%
Terapia Ocupacional 91 45,96% 107 54,04%
0,
Esportes 50 92,59% 4 7.41%
Musicoterapia 37 68,52% 17 31,48%
0 0
Psicopedagogia 53 63,86% 30 36,14%
0 0,
Psicomotricidade 32 66,67% 16 33,33%
Outros (danca, teatro, equoterapia, o8 96,55% 1 3.45%

outros)

Quanto aos exames auxiliares ao diagnostico, o BERA foi solicitado a 161
pacientes e 82,61% conseguiram realiza-lo, a RM de cranio a 159 e 70,44%
conseguiram realiza-la. A TC de cranio foi solicitada a 106 pacientes dos quais
98,11% obtiveram acesso. O EEG foi indicado a 94 pacientes dos quais 95,74%
o realizaram. A avaliacdo visual foi necessaria para 9 pacientes e 88,89%
conseguiram empreendé-la. A pesquisa EIM foi solicitada a 6 pacientes e 100%
conseguiram realiza-la. JA o exame de caridtipo solicitado a 92 pacientes foi

realizado em 80,43%. A pesquisa molecular para Sindrome de Rett foi realizada
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por 66,67% das criancas nas quais foi solicitada. Outros exames genéticos
também solicitados foram a pesquisa de X-fragil, microarray e exoma solicitados

a 4 pacientes e 50,00% conseguiram realizar (tabela 9 e 10).

Tabela 9: Solicitagdo de exames complementares.

Exames complementares Solicitado Freq. Nao Solicitado Freq.

BERA 161 74,54% 55 25,46%
RM de cranio 159 73,61% 57 26,39%
TC de cranio 106 49,07% 110 50,93%
EEG 94 43,52% 122 56,48%
Avaliagéo visual 9 4,17% 207 95,83%
Pesquisa EIM 6 2,78% 210 97,22%
Cariétipo 92 42,59% 124 57,41%
Pesquisa Rett 3 1,39% 213 98,61%
Pesquisa X fragil 40 18,52% 176 81,48%
Microarray 15 6,94% 201 93,06%

Exoma 4 1,85% 212 98,15%
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Tabela 10: Realizagdo de exames complementares.

Exames complementares Realizado Freq. Nao Realizado Freq.
BERA 133 82,61% 28 17,39%
RM de créanio 112 70,44% 47 29,56%
TC de cranio 104 98,11% 2 1,89%
EEG 90 95,74% 4 4,26%
Avaliacdo visual 8 88,89% 1 11,11%
Pesquisa EIM 6 100,00% 0 0,00%
Carittipo 74 80,43% 18 19,57%
Pesquisa Ret 2 66,67% 1 33,33%
Pesquisa X fragil 31 77,50% 9 22,50%
Microarray 10 66,67% 5 33,33%
Exoma 2 50,00% 2 50,00%

9 - Discusséo:

Conforme anteriormente mencionado, o TEA é uma desordem complexa
do neurodesenvolvimento com sinais clinicos e caracteristicas cognitivas que
comumente acarretam inimeras outras condicdes adversas.

As manifesta¢cdes do autismo incluem dificuldades na comunicagéo e
interacdo social, anomalias sensoriais € comportamentos repetitivos.®

Nosso trabalho contemplou a idade dos pais quando da realizacdo da
entrevista como dado epidemiolégico da coorte. Ndo encontramos na literatura,

quer nacional quer internacional, dado semelhante. Fernanda Maia et al em
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2018, avaliou em seu estudo a idade dos genitores ao nascimento da crianca
diagnosticada com TEA, concluindo que a idade reprodutiva tem aumentado
entre os brasileiros devendo-se enfatizar a prevencdo da gestacdo em idade
reprodutiva tardia e a necessidade de rastrear e acompanhar as criangas

geradas por estes casais.!!!

Encontramos que a escolaridade dos pais em nossa coorte é constituida
pelo ensino médio completo, o que pode ser um faciltador para o
reconhecimento dos primeiros sinais do autismo e a consequente busca precoce
pelo diagndstico, contribuindo para a melhora prognéstica. Encontramos dados
semelhantes no artigo de Minatel e Matsukura, publicado em 2014. 112

A literatura relata que 40% das maes tém empregos fixos e elas néo
conseguem evoluir na carreira profissional devido ao excesso de cuidados
demandados pelo filho autista.''® Resultados semelhantes foram encontrados
em nosso grupo de pacientes, comprovando a importancia da formacao de redes
de apoio no cuidar da crian¢a autista para melhora das condicdes de vida desta,
bem como de sua familia, uma vez que tal melhoria s6cio econémica poderia
resultar em maior e melhor acesso a terapia multidisciplinar preconizada. Outro
ponto a ser considerado para possibilitar a fixacdo dos pais no mercado de
trabalho seria a flexibilizacdo da carga horaria laborativa, beneficio esse ja
existente para os pais funcionarios de O6rgdos publicos pela Lei federal n°
13.370/16 e que poderia ser estendido a legislacdo trabalhista em vigor no setor
privado.14

Entre os pais divorciados um total de 83,33% atribui ao diagnoéstico de
autismo, o prejuizo da relagdo matrimonial, em algum momento, seja por

desgaste emocional, financeiro, sexual, sobrecarga com o tratamento ou outros.
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Um estudo mostra que 80% dos casamentos entre pais de pacientes portadores
de TEA, séo desfeitos.'®®

A situacao socio econdémica das familias com criancas do espectro autista
mostra-se bastante complexa uma vez que a fixacdo dos genitores no emprego
formal é dificil, restando a busca aos diversos tipos de beneficios sociais a que
esta populacéo faz jus, sejam eles governamentais ou ndo. Foi possivel notar
gue algumas familias sobrevivem exclusivamente com a ajuda destes
beneficios, 0 que leva o paciente autista a linha de risco social uma vez que o
beneficio de prestacdo continuada (BPC) que deveria ser revertido
exclusivamente ao tratamento do paciente, passa a ser utlizado para
sobrevivéncia da familia e assim o paciente transforma-se em arrimo de familia.

Observamos que em 93,98% de nossos pacientes, o principal cuidador é
a mae. Em 43,52% dos casos o pai é ausente na criacdo e educacao do filho e
nao contribui de forma satisfatéria na vida do paciente. Nesse quesito foram
avaliados a presenca do pai na vida da crianca, a divisdo de tarefas como levar a
escola, terapias, lazer e gastos financeiros. Apenas uma mae relatou que a
auséncia do pai ndo interferia na sua sobrecarga de cuidados e no tratamento de
seu filho. Na literatura, observa-se que 80% dos portadores de TEA sdo cuidados
pelas médes.'*®* O fato também é observado em portadores de outras doencas
cronicas.!6

Com relacdo a faixa etaria dos pacientes, notou-se que no momento da
entrevista, a maior parte encontrava-se entre 9 e 11 anos de idade (30,09%). Um
estudo semelhante realizado na cidade de Fortaleza, Ceara, observou que a
maior parte dos pacientes em acompanhamento com diagnoéstico de TEA, estava

compreendida na faixa etaria de 4 e 10 anos.** Vale destacar que o presente
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trabalho foi realizado com 216 pacientes, enquanto que o estudo do Ceara
contou com 36 criancas. Outro estudo nacional divulgado em 2013, constatou
que a faixa etaria de autistas que mais teve acesso ao atendimento médico
especializado era compreendida entre 6 e 12 anos, correspondendo a 35,73%
dos pacientes autistas do service.®*

Com relacéo ao sexo de nascimento, no nosso ambulatério foi observado
que 79,17% sao meninos, corroborando com a literatura pela qual o TEA
acomete mais o sexo masculino, na proporcdo de 4:1.5'17 Ressalte-se que a
ocorréncia de meninas tem aumentado nos ultimos anos e que nestes casos as
manifestacdes do transtorno costumam ser mais graves, justificando inclusive a
pesquisa genética mais detalhada.''8

As escolas revelaram-se inclusivas, isto €, atendiam a todos os alunos
respeitando suas individualidades e necessidades em 48,61% de nossos
pacientes. A Lei Brasileira de Inclusdo garante que o paciente com TEA tem
direito & permanéncia na escola regular e a inclusdo escolar em todos 0s niveis
de ensino.'® As escolas, tanto na esfera publica quanto privada, ndo podem
recusar a matricula de autistas e, caso recusem, poderdo ser punidas com
multas e recluséo do diretor de 2 a 5 anos.*®> Um estudo de 2017 mostra que no
periodo de um ano o nimero de pacientes autistas matriculados em escolas
regulares no Brasil aumentou em 37,27%; em 2017 77.102 sujeitos com TEA
estavam matriculados em escolas regulares frequentando a mesma sala de aula
gue alunos considerados como neurotipicos e em 2018 o nimero subiu para
105.842.119 Entretanto, as escolas nem sempre sé&o inclusivas e acolhedoras.

Com relacdo a presenca do mediador em sala de aula, 102 pacientes

(47,22%) usufruem do beneficio. Vale ressaltar que a Lei Federal 12.764 ampara
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0 paciente autista e lhe confere o direito ao mediador, quando comprovada a
necessidade.'’® Contudo, essa mesma legislacdo ndo esclarece sobre a
responsabilidade desta contratacdo, se das familias ou da escola, se sera
mediacdo exclusiva ou compartilhada, qual a formacdo profissional deste
mediador e assim sendo, em algumas circunstancias constata-se que este
profissional € pouco mais que um cuidador para situacdes de vida diaria, tais
como alimentacéo e higiene pessoal. Outro ponto a ser considerado em relacéo a
escolaridade, é que se por um lado € vedada a escola a hegagéo da matricula do
paciente com TEA, por outro, devido ao aumento desta populacdo tem se
tornado quase inviavel a permanéncia de um maior nimero de pacientes do
espectro, bem como de outras morbidades neuroldgicas convivendo numa
mesma sala de aula ou num mesmo cenario pedagdgico com os demais alunos
neurotipicos. Assim sendo, ainda que a escola queira, tem sido cada vez mais
complexa a convivéncia dessa populacéao tdo diversa, sobretudo por ndo haver
capacitacdo adequada para professores e demais funcionarios que atuam no
ambiente escolar junto a estes sujeitos com diferentes demandas.

A maior parte dos pacientes de nossa coorte, apresentou 0s primeiros
sintomas entre um ano e meio e dois anos de idade, totalizando 34,72%. O
DSMV preconiza que os primeiros sintomas de TEA devam se manifestar antes
dos 36 meses de vida.'? Entretanto, alguns artigos, assim como a pratica clinica
diaria, evidenciam que a maior parte das criancas apresentam alteragbes do
neurodesenvolvimento na faixa etéria de 12-24 meses. Em muitos servicos,
incluindo o ambulatério de neurodesenvolvimento de nossa instituicdo, uma
parcela da populacdo pode iniciar os sintomas com idade inferior a 12 meses de

vida.20
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Nota-se que 44,91% dos pacientes de nosso estudo chegaram ao
atendimento com o neurologista infantil em até 6 meses apds o encaminhamento
feito pelo pediatra assistente. Vale ressaltar que os pacientes assistidos ha mais
tempo em nosso servigo, isto €, aqueles inseridos antes do ano 2000, tiveram
acesso a primeira consulta mais rapidamente, sendo acolhidos pelo
excelentissimo Dr. Adailton Pontes, fundador do ambulatério de neuropsiquiatria
no IFF/FIOCRUZ, em um momento em que pouco se falava do tema do Autismo.
No decorrer dos anos, em especial ap6s 2016 com o seu falecimento, as
consultas de primeira vez tornaram-se mais escassas, tendo em vista a
impossibilidade de alta dos pacientes que se tornaram adultos com doenca
crbnica, o que em muito dificultou a transferéncia de cuidados para 0s servi¢cos
de neurologia de adultos, bem pouco familiarizados com tais pacientes. Durante
algum tempo ocorreu a impossibilidade de abrirem-se novas vagas para O
primeiro atendimento, gerando uma demanda reprimida, associado ao fato de
nao ter havido contratacfes de novos profissionais.

O atendimento de adultos autistas é escasso, o0 que dificulta a
transferéncia de cuidados quando os pacientes atingem a idade de 18 anos,
idade limitrofe para atendimento no nosso servico, fato que gera grande angustia
e incerteza a pacientes e familiares, sobretudo pela falta de politicas publicas que
de alguma forma possibilitem a estes sujeitos 0 acesso ao mercado de trabalho,
a oficinas profissionalizantes, ou mesmo a continuidade das terapias ja em curso,
devido a faixa etéria.

A maior parte das conclusdes do diagnostico de TEA foi feito entre 1 e 2
anos apos o inicio dos sintomas. A variagdo da sintomatologia presente no

espectro autista e a auséncia de exames e diretrizes padronizadas para o
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diagnéstico, muitas vezes contribuem para a dificuldade na elucidacdo
diagnéstica. Nesse estudo foi observado que o maior numero de comorbidades
simultaneas levou a uma procura mais rapida pelo especialista. No entanto, o
tempo decorrido até o diagndstico definitivo seguiu a média mundial que € de
cerca de 18 meses apoés o inicio dos sintomas.'?® Nota-se ainda a dificuldade
dos profissionais pediatras em detectar os sinais de TEA, contribuindo para a
demora ao encaminhamento especializado. Neste ponto, ressaltamos o valor das
informacdes contidas na Caderneta da Crianca, ferramenta do Ministério da
Saude, que em muito podem auxiliar na suspeita deste diagnéstico. Idem para as
campanhas de informacdo e esclarecimento da Sociedade Brasileira de
Pediatria, destinadas tanto aos pediatras quanto aos pais.

Os sintomas mais frequentemente notados nos pacientes com TEA, sdo a
dificuldade para comunicacéo, a intolerancia a barulhos e quebra de rotinas,
atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor, dificuldade em compartilhar a
atencao e interacao social, além do baixo limiar para frustracéo e a dificuldade de
auto regulacao psiquica que podem ser tao limitantes ao convivio social. Nosso
trabalho ndo rastreou o surgimento destas manifestacdes na coorte em estudo,
uma vez que a mesma ja se encontrava em acompanhamento/tratamento ha
pelo menos 10 anos, ja tendo inclusive passado por terapias que visam a
adaptacao ou inibicdo de tais manifestacées. Contudo, encontramos na literatura
a subdivisdo de manifesta¢fes por faixas etérias nos primeiros doze meses e em
idades maiores.!1812

Como anteriormente citado, um dos maiores problemas do TEA s&o as
alteragcbes comportamentais para 0 que as terapias interdisciplinares

transcendem ao seu poder de resolu¢cdo, em muitos dos casos. Neste momento



88

faz-se necessaria a indicacdo de medicacbes que possam auxiliar na
flexibilizacdo de comportamentos cristalizados que dificultam a socializacéo e o
maior aproveitamento nas sessoes de terapia. Foi observado que 77,3% dos
pacientes desta coorte faziam uso de pelo menos um tipo de medicacao com tal
finalidade, sendo a Risperidona a mais utilizada em 33,80% de nossas criancas e
adolescentes. Um dos motivos para tal € a disponibilizacdo desta medicacdo em
nossa instituicdo. Contudo, encontramos na literatura outras possibilidades
terapéuticas, tais como haloperidol, clorpromazina, clonidina, entre outros. Um
estudo realizado pela Universidade Federal do Piaui (UFPI) mostra que 91% dos
pacientes portadores de TEA fazem uso de alguma medicacdo, sendo a
Risperidona o principal farmaco utilizado, nem sempre pelo mesmo motivo.??

Em 88,43% dos casos o diagndstico € de autismo primério e 11,57% dos
casos sdo de autismo secundario. Em 30% dos casos estd presente alguma
doenca de base que cursa com sintomatologia compativel com TEA, sendo
descrito como TEA Secundario.?3

Outro ponto a ser abordado no TEA € a questdo das comorbidades, tais
como o TDAH, o TAG e a depressdo, entre outros. Em nosso estudo, a
depresséao nao foi diagnosticada em qualquer paciente. Ja a presenca de TAG foi
observada em 6,48% dos casos. A literatura médica, diz que os casos de TAG,
depressdo e TDAH tém uma prevaléncia de até 79% mais alta nos pacientes
autistas em relacéo a populagio geral.”®

Outra comorbidade muito frequente no TEA € a epilepsia; em nossa série
esteve presente em 14,35%. Relatos da literatura sinalizam que entre 20-25% da
populacdo autista apresenta epilepsia.'** Esta, quando presente, justifica a

ampliacdo da pesquisa genética para se elucidar a etiologia do TEA.
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Um total de 59,72% dos sujeitos deste estudo apresenta algum tipo de
transtorno comportamental. Dados do Ministério da Saude apontam que 50% das
criancas portadoras de TEA apresentam irritabilidade excessiva, 24,4% a 61%
sdo agressivos com outras pessoas e 11% a 16% se auto agridem.?°

A deficiéncia intelectual foi observada em 81,94%, enquanto o relato na
literatura a descreve em 30% dos pacientes com TEA®4, tornando relevante
abordar a necessidade de avaliacdo neuropsicolégica na populacdo de autistas,
como forma de definicho de suas capacidades cognitivas, intelectuais e
laborativas futuras. Tal abordagem ja € extremamente dificil e onerosa entre as
criangas neurotipicas e torna-se ainda mais complexa entre as do TEA,
fazendonos refletir sobre a necessidade de lancar méo de outras ferramentas de
avaliacdo, quer da linguagem, quer do comportamento, como forma de
conseguir-se alguma avaliacdo da capacidade cognitiva desses pacientes. E o
gue ocorre em nossa instituicdo, aonde nado dispomos de servico de psicologia
capacitado a aplicacdo da testagem neuropsicologica, mas contamos com um
ambulatério de exceléncia em fonoaudiologia especializado em linguagem
(AFEL), que através da andlise detalhada das diversas categorias de linguagem
correlacionando-as as idades dos pacientes examinados, fornece-nos
informacdes sobre parte significativa da cogni¢cao destas criangas.

A dificuldade de acesso a realizacdo de terapias multidisciplinares, foi
consenso entre as familias por ndés entrevistadas. Atividades como esportes,
danca e teatro sdo oferecidas por ONGs e tiveram mais facil acesso quando
comparados as outras terapias. Foi notoria a dificuldade de acesso
principalmente a terapia ocupacional. A maior parte das familias que

conseguiram insercdo as terapias multidisciplinares queixaram-se de que o
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tempo de espera por uma vaga € imenso e muitas vezes a duracdo de cada
sessdo é minima, insuficiente mesmo, para dar conta de tantas questdes
existentes em cada crianca. Alguns pais reconhecem as limitacdes enfrentadas
pelas equipes de terapeutas, que ficam sobrecarregadas, carentes de recursos e
sem incentivo governamental ao trabalho. Vale destacar que algumas criancas
sédo encaminhadas as terapias sem um plano de objetivos ou prioridades, razédo
pela qual, nem sempre os resultados séo satisfatorios. Conforme dito
anteriormente, a terapéutica atual com comprovada eficacia para o TEA é a
realizacéo de atividades multidisciplinares, em momentos corretos! ; uma crianca
com hiper-reatividade neurossensorial, com alto grau de frustracdo, sem
mecanismos minimos de auto-regulacdo, devera ser primeiramente abordada
pela terapia ocupacional, antes da fonoaudiologia, ainda que seu sintoma mais
evidente seja 0 atraso no campo da linguagem.

Com relacdo ao acesso e realizacdo de exames complementares no
nosso estudo foi notério que os mais acessiveis foram o0 BERA, a TC de cranio, o
EEG e o caribtipo, todos realizados em nossa instituicdo. O exame com maior
dificuldade de acesso foi a RM de cranio, para o qual as familias chegam a ficar
por mais de 2 anos na fila de espera do SUS do estado do Rio de Janeiro. A
literatura atual mostra que a RM funcional podera futuramente ser atil no
diagnostico de TEA uma vez que as recentes pesquisas com os biomarcadores
apontam para sua precisdo principalmente entre 6 e 12 meses de idade,
mostrando um aumento na superficie cortical nessa faixa etaria quando
comparada aos pacientes na idade de 12 a 24 meses, assim como alteragdes no

corpo caloso e substancia branca, principalmente na regido de lobo frontal 25
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Quanto mais precoce o diagnostico e intervencéo, melhor podera ser o
progndstico do TEA.?

Existem hoje alguns instrumentos diagnésticos que podem ser Uteis para
criancas em diferentes estagios do desenvolvimento. Os mais comumente
utilizados sdo o M-CHAT, a Autism Diagnostic Interview (ADI) ou Entrevista para
o Diagnéstico do Autismo e a Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)

ou Escala de Observacéo para Diagnostico do Autismo em sua 22 edigdo.*>43

Destacam-se ainda, as escalas Childhood Autism Rating Scale (CARS) ou
Escala de Avaliacdo para Autismo Infantil, Avaliacdo de Tracos Autisticos (ATA),
Autism Treatment Evaluation Chechlist (ATEC) ou Avaliagdo de Tratamentos do
Autismo, Autism Behavior Checklist (ABC) ou Inventario de Comportamento
Autistico (ICA), Autism Screening Questionnaire (ASQ), dentre diversas
outras.*3* A equipe de fonoaudiologia utiliza a escala CARS para avaliacdo dos
pacientes. Entretanto, nota-se que a maior parte dos pacientes do estudo nao foi
submetida a nenhuma escala de avaliacdo, uma vez que somente 15% dos
pacientes foram avaliados pela fonaudiologia do IFF cujo ambulatério € mais
recente em relacdo ao de neuropsiquiatria. Hoje, entretanto, tal panorama esta
em franca mudanca e o AFEL é parte fundamental para o diagnéstico do TEA
desde a mais tenra idade, em nossa instituicao.

Uma grande preocupacao referida pelas familias participantes era “o que
faremos com os autistas mais velhos?”, referindo-se aos pacientes que
atingissem a idade de 18 anos, limitrofe para atendimento em nosso servigo.
Segundo os familiares, somente as criangcas autistas jovens conseguem, e com
muita dificuldade acompanhamento médico especializado e, quando atingem a

maioridade, ndo tém acesso a médicos, acompanhamento multidisciplinar,
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escolas e empregos. Adolescentes e, principalmente adultos, ficam
desamparados, assim como seus familiares. Tal preocupacdo € justificada e
comprovada pelo CDC, que destaca que 30% dos pacientes autistas ndo tém
emprego e ndo dao continuidade aos estudos apds a concluséo do Ensino
Médio.?®

Através da realizacdo do presente trabalho foi possivel avaliar as
dificuldades dos pacientes com TEA e de seus familiares para a obtencdo de
atendimento médico e multidisciplinar especializado. A busca angustiante e
demorada pelo diagnéstico, associada a diversos outros fatores, favorece
paravque familias sejam desfeitas e apds confirmacgéo do mesmo, fica ainda mais
evidente o desamparo de pacientes e familiares e a sobrecarga dos cuidadores,
principalmente das maes.

A maior parte dos pacientes ndo tem acesso a inclusdo escolar,
comprometendo o desenvolvimento social, cognitivo e laborativo, aumentando a
possibilidade de uma populagéo improdutiva e geradora de gastos aos cofres
publicos. Um estudo sueco demonstra que investir em reabilitacdo custa um terco
dos gastos referentes aos tratamentos tardios; estes, muitas vezes com
resultados insatisfatorios.?®> Além disso, o fato de n&o oferecer terapias
multidisciplinares deixa o autista adulto a margem da sociedade e Ihe tira o direito
a inclusédo e cidadania inerentes a qualquer cidaddo, ainda que no ultimo ano
tenha sido estabelecida a Carteira de Identidade do Autista, denominada
CIPTEA, Lei 13.977/2020.1%

Como limitagbes do estudo, apds comparacdo com dados da literatura,
notou-se que algumas questdes ndo foram contempladas, tais como a idade dos

pais ao nascimento dos filhos e a idade da criangca quando do inicio dos


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2020/lei/L13977.htm
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sintomas, de forma individualizada, o que devera ser incluido em analises
posteriores.

O tamanho da amostra tornou dificil o contato com cada familia, o
agendamento de entrevistas e a solicitacdo do TCLE, entretanto, todas essas
etapas foram concluidas. Considere-se ainda, o elevado absenteismo dessa
populacdo que muitas vezes se deve as dificuldades de suportar o barulho ou a
lotacdo excessiva do transporte publico e ndo consegue comparecer as
consultas, bem como a falta de recursos para custear passagem e alimentacao
no dia de consulta.

Um outro fator limitante foi que, apesar do ambulatério existir ha mais de
10 anos, foram coletados dados somente dos dois ultimos anos. Com o
falecimento do coordenador do ambulatério, o mesmo foi reformulado e alguns
pacientes tiveram alta, outros foram remanejados para outras instituicdes por
terem atingido a idade limitrofe para atendimento no servico, comprometendo o
namero total de pacientes estudados.

Como se tratou de uma descricdo sociodemografica ndo houve a
possibilidade de andlise estatistica mais fina dos dados. A auséncia de controles
também impossibilitou essa analise. Sdo necessarios estudos de comparacao

entre os grupos de pacientes com diagnostico de TEA e pacientes neurotipicos.

10 - Concluséo:
Através da realizacdo do presente estudo foi possivel conhecer o perfil
epidemiologico dos pacientes com TEA na populacdo pediatrica em um hospital

terciario na cidade do Rio de Janeiro.
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De forma geral, identificou-se que a maior parte dos pacientes tinham entre
9 e 11 anos de idade, recebeu o diagnéstico em até 18 meses apos o inicio dos
sintomas, ou seja, em torno dos 4 anos de idade. Em concordancia com a
literatura, a populagcdo € em sua maior parte, constituida por meninos e 0s
principais comprometimentos sdo déficits de linguagem, intelectual e
comportamental.

A maioria dos pais tem entre 31 e 40 anos, estdo em idade produtiva e
muitas vezes tém suas carreiras prejudicadas, pois ndo conseguem associar 0
trabalho aos cuidados com os filhos. A sobrecarga € principalmente sobre as
maes, que tém suas vidas sociais e profissionais desfeitas e ainda, nha maioria
das vezes sao abandonadas por seus companheiros. Muitas familias
sobrevivem com 1 a 2 salarios minimos por més e em alguns casos, o0 beneficio
social do paciente € a principal ou Unica fonte de renda da familia.

Com relacdo ao tipo de escola, a maior parte dos nossos pacientes
autistas frequentam escolas regulares, mas uma boa parte das escolas ainda ndo
sdo inclusivas.

O acesso a exames complementares, medicacbes e terapias
multidisciplinares € limitado, prejudicando a evolucédo satisfatoria do usuario.

O hospital onde o estudo foi realizado é terciario e de referéncia para o
atendimento de pacientes autistas provenientes de todo o Estado do Rio de
Janeiro e até do Brasil. O perfil dos pacientes atendidos no ambulatério de
neuropsiquiatria tem caracteristicas, em alguns momentos, distintas da
populacdo autista em geral, mas com demandas semelhantes em relacdo ao

acesso a terapias, exames complementares, medicacgdes e outros.
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Portanto, torna-se evidente a necessidade de sistematizacdo para melhor
atendimento dos usuarios e a importancia da implantacdo de politicas publicas
gue amparem e acolham pacientes e familiares no Estado, a fim de garantir a

inclusdo em sociedade e a melhoria do prognadstico de vida.
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Apéndice 1

Ficha para coleta de informacgdes.

Ministério da Saude A
m /& IFF

FIOCRUZ

INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

Fundacao Oswaldo Cruz DE SAUDE DA MULHER, DA CRIANGAE DO ADOLESCENTE

Projeto: Descrever o perfil dos pacientes com Transtorno Espectro Autista

acompanhados no ambulatério de Neuropsiquiatria do IFF.
FICHA DE COLETA DE INFORMAQOES
Data da coleta: _ / _/ _ Ficha N°: Prontuario na Unidade:

Responséavel pela coleta:

Dados Socioecondémicos e Familiares:

Idade paterna: anos Idade materna: anos
Escolaridade paterna: anos serie/ano
Escolaridade materna: anos série/ano

Estado civil: (1) casado (2) solteiro (3) separado (4) viavo

Renda Familiar: R$ Quantas pessoas vivem dessa

Beneficio Social: (1) LOAS (2)RIOCARD (3)Bolsa familia (4) Nenhum

(5) Outros:
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Principal cuidador: (1) Mae (2) Pai (3) Outros. Parentesco:

Dados da Crianca:

Data de nasc.: / / Idade emanos: Sexo: (1) masc (2)
fem

Escolaridade: ~ anos __ série/ano

(1) Inclusiva (2) Nao inclusiva (3) Mediador (4) Sala de
recursos

(5) Nao Frequenta

Dados Clinicos:

Idade do inicio dos sintomas: Idade do diagndstico:

Medicacdo em uso:

(1)Risperidona (2)Aripiprazol (3)Neuleptil

(4)Clorpromazina

(5)Imipramina (6) Clonidina (7) Sertralina (8) Fluoxetina
(9) Nenhuma

(10) Outros

Tratamento ndo farmacologico:
(1) Fisioterapia (2) Fonoaudiologia (3) Psicologia (4) Terapia Ocupacional

(5) Esportes  (6) Musicoterapia (7) Psicopedagogia (8) Psicomotricidade
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(9) Equoterapia (10)

Outros

Etiologia:

Primério: (1) Sim (2) Nao

Secundario:

(1) Asfixia neonatal (2) Prematuridade (3)Doenca metabdlica (4) Sindrome
Rett (5) X fragil (6) Sindrome de Down  (7) Sindrome de
Angelman

(9) Outras doencas genéticas.

Quais?

(10) Outros

Comorbidades:
(1) Epilepsia (2) Atraso global desenvolvimento (3) Disturbio de
linguagem

(4) Disturbio de aprendizado (5) Disturbio intelectual (maiores de 7 anos)

(6) Disturbio comportamental (7) Deficiéncia visual (8) Deficiéncia auditiva
(9) Disturbio do sono (10) Distarbio alimentar  (11) Depresséo
(12) Ansiedade (13) Outros

Avaliagcdo multidisciplinar:

(1) Avaliacdo neuropsicoldgica (2) Avaliacdo Fonoaudiologia
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Exames complementares:

(1) Bera: (A) alterado (B) normal  (C) nao realizou.

(2) Ressonancia magnética de cranio (3) Tomografia de cranio
(4)Eletroencefalograma  (5)Avaliacéo visual (6) Pesquisa EIM
(7) Caridtipo (8) Pesquisa Rett (9) Pesquisa X Fragil

(10) Microarray (11) Exoma (12) Nenhum
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Apéndice 2:
Ministério da Saude
FIOCRUZ & ' F F
Fundagdo Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Perfil epidemioldgico do Transtorno do Espectro Autista na populagao
pediatrica em hospital terciario do Rio de Janeiro.

Pesquisador: Tania Regina Saad Salles.
Telefone para contato: (21) 2554-1805.

Eu, Tania Regina Saad Salles, responsavel pela pesquisa “Perfil epidemiologico
do Transtorno do Espectro Autista na populagao pediatrica em hospital terciario do Rio de
Janeiro”, estou fazendo um convite a vocé para participar como voluntario deste estudo.

Esta pesquisa pretende estudar mais detalhadamente o perfil dos pacientes
portadores do Transtorno do Espectro Autista atendidos no periodo de Janeiro de 2011 a
Dezembro de 2018 no Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianga e do
Adolescente Fernandes Figueira — FIOCRUZ, especialmente com relagdo ao
comportamento, uso de medicacoes, terapias, escolaridade de fatores familiares.
Acreditamos que ela seja importante porque possibilitara conhecer as caracteristicas
sociais e clinicas dos pacientes do ambulatério de neuropsiquiatria do IFF a fim de
viabilizar maior conhecimento sobre a populagdo atendida e o consequente e
aprimoramento de intervengdes sobre esta. Possibilitara também melhorar o atendimento
e personalizar o tratamento. E ainda, permitir maior especificidade & educagéo de cada
paciente, 0 mesmo para o emprego e a vida em comunidade, de acordo com as variaveis
de cada individuo diagnosticado além de enfatizar a necessidade de implantagdo de
politicas publicas para pacientes portadores de TEA em diferentes graus de
comprometimento, a fim de promover uma capacitacdo mais qualificada dos profissionais
da saude, educadores e demais profissionais que atuam com estas pessoas.

Para a realizagdo, serdo coletados dados do seu prontuario. E possivel que
acontega o risco de quebra de confidencialidade, mas, para evitar isso, vocé sera

APROVAGAO FRORROGADA

vmng’:.’l 123 419 / 0y
Comité e Efica em Pesquisa Humenos T ) :
INSTITUTO rsamnoesmﬁ%mﬁmmz f r MAA com Hunano
Telefone 2552-84%1 1 2554-1700 R.1730 \ & do Enca o ;
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identificado por um nimero que somente eu e os pesquisadores da minha equipe
saberemos. Este risco serd prevenido através do treinamento dos pesquisadores que
manipulardo os prontudrios e somente estes pesquisadores terdo acesso aos
documentos do estudo. Os prontudrios sero estudados em ambiente adequado e os
dados coletados dos pacientes serdo analisados em conjunto, ndo colocando em risco a
identidade do paciente através de descri¢do individual de caso clinico.

E importante esclarecer que, caso vocé decida ndo participar, ndo usaremos 0s
dados do seu prontuario. Vocé tem garantido o seu direito de ndo aceitar participar ou de
retirar sua permissao, a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua
decisao

Vocé tem o direito de tirar qualquer davida ou pedir qualquer outro esclarecimento,
bastando para isso entrar em contato com algum dos pesquisadores.

As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais, e serdo divulgadas apenas em
eventos ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificagdo dos voluntarios, a ndo ser
entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao.

Nao havera gastos para vocé. E garantido o direito a indenizagao diante de

eventuais danos decorrentes da pesquisa.

O Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Saude da Mulher. da
Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz) encontra-se a disposi¢do
para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se fagcam necessarias
(E-mail: cepiff@iff fiocruz.br; Telefone: 2554-1730; Fax: 25528491).

Rubrica pesquisador

Rubrnica voluntano

APROVAGAO PRQ\RROGADA

v&hu; ] : Sores HunE0s
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Ministério da Saude ‘
FIOCRUZ I F F

Fundagé@o Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA
Eu, . portador do CPF
numero , pelo presente consentimento informado, declaro que fui

esclarecido, de forma detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coacgao,
sobre os objetivos da pesquisa.

Declaro que li e entendi todo o contetdo deste documento.
Assinatura
Data

Telefone

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome

Assinatura

Rubrica voluntario Rubrica pesquisador

APROVAGAO PRORROGADA

vasdoate 371 179/ 19
Comité e Etica em Pesquisa com Seres Humanos
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Anexo 1

Versdo Final do M-CHAT em Portugués

Por favor, preencha as questdes abaixo sobre como seu filho geralmente é. Por favor, tente responder todas as
questdes. Caso o comportamento na questdo seja raro (ex. vocé s6 observou uma ou duas vezes), por favor, responda
como se seu filho ndo fizesse o comportamento.

1. Seu filho gosta de se balancar, de pular no seu joelho, etc.? Sim Nao
2. Seufilho tem interesse por outras criancas? Sim Nao
3. Seu filho gosta de subir em coisas, como escadas ou moveis? Sim Nao
4. Seu filho gosta de brincar de esconder e mostrar o rosto ou de esconde-esconde? Sim Nao
5. Seu filho ja brincou de faz-de-conta, como, por exemplo, fazer de conta que esta falando no Sim Nao
telefone ou que esta cuidando da boneca, ou qualquer outra brincadeira de faz-de-conta?

6. Seu filho ja usou o dedo indicador dele para apontar, para pedir alguma coisa? Sim Nao
7. Seu filho ja usou o dedo indicador dele para apontar, para indicar interesse em algo? Sim Niao
8. Seu filho consegue brincar de forma correta com brinquedos pequenos (ex. carros ou blocos), Sim Nao
sem apenas colocar na boca, remexer no brinquedo ou deixar o brinquedo cair?

9. O seu filho alguma vez trouxe objetos para vocé (pais) para lhe mostrar este objeto? Sim Nao
10. O seu filho olha para vocé no olho por mais de um segundo ou dois? Sim Nao
11. O seufilho ja pareceu muito sensivel ao barulho (ex. tapando os ouvidos)? Sim Nao
12. O seu filho sorri em resposta ao seu rosto ou ao seu sorriso? Sim Niao
13. O seu filho imita vocé? (ex. vocé faz expressdes/caretas e seu filho imita?) Sim Niao
14. O seu filho responde quando vocé chama ele pelo nome? Sim Nao
15. Se vocé aponta um brinquedo do outro lado do cémodo, o seu filho olha para ele? Sim Nao
16. Seu filho ja sabe andar? Sim Nao
17. O seu filho olha para coisas que vocé esta olhando? Sim Nao
18. O seu filho faz movimentos estranhos com os dedos perto do rosto dele? Sim Nao
19. O seu filho tenta atrair a sua atengéo para a atividade dele? Sim Nao
20. Vocé alguma vez ja se perguntou se seu filho é surdo? Sim Nao
21. O seu filho entende o que as pessoas dizem? Sim Nao
22. O seu filho as vezes fica aéreo, “olhando para o nada™ ou caminhando sem direcao definida? Sim Nao
23. O seu filho olha para o seu rosto para conferir a sua reagao quando vé algo estranho? Sim Nao

® 1999 Diana Robins, Deborah Fein e Marianne Barton.
Tradugdo Milena Pereira Pondé e Mirella Fiuza Losapio.
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ANEXO 2

MTA-SNAP-IV - Escala sobre o port. to da CRIANCA/ADOLESCENTE

Nome da crianga/adol te:

Data de Nascimento: / !/ Idade: Ano/Série: / Sala:

Nome do Informante: Responsavel Professor(a)
Contato do informante (telefone e/ou e-mail): Data de hoje: / /
Por favor, responda as questdes abaixo referentes & crianga/adolescente

participante. Se ele/ela iniciou alguma medicagdo para controle de sintomas

cognitivos ou de comportamento, é importante que vocé responda de acordo| Nem um S6 um Bastante | D o
com o comportamento anterior a introdugdo da medicagdo. Para cada item,| pouco pouco stan e,
escolha a coluna que melhor descreve a crianga/adolescente. (MARQUE UM X):

1. N&o consegue prestar muita atengdo a detalhes ou comete erros por 9 4 - =
descuido nos trabalhos da escola ou tarefas.

2. Tem dificuldade de manter a atengdo em tarefas ou atividades de lazer. 0 1 2 3
3. Parece néo estar ouvindo quando se fala diretamente com ele. 0 1 2 3
4. Nao segue instrugdes até o fim e ndo termina deveres de escola, tarefas a 3 5 =
ou obrigacées.

5. Tem dificuldade para organizar tarefas e atividades. 0 1 2 3
6. Evita, ndo gosta ou se envolve contra a vontade em tarefas que exigem 5 4 2 3
esforgo mental prolongado.

7. Perde coisas necessarias para atividades (p.ex.: brinquedos, deveres da o F 2 a
escola, lapis ou livros).

8. Distrai-se com estimulos externos. 0 1 2 3
9. E esquecido em atividades do dia-a-dia. 0 1 2 3
10. Mexe com as maos ou 0s pés ou se remexe na cadeira. 0 1 2 3
11. Sai do lugar na sala de aula ou em outras situagbes em que se espera 0 5 3 5
que fique sentado.

12. Corre de um lado para outro ou sobe demais nas coisas em situagbes o 4 5 5
em que isto é inapropriado.

13. Tem dificuldade em brincar ou envolver-se em atividades de lazer de o 3 5 =
forma calma.

14. N&o para ou freqientemente esta a “mil por hora". 0 1 2 3
15. Fala em excesso. 0 1 2 3
16. Responde as perguntas de forma precipitada antes delas terem sido o 1 2 3
terminadas.

17. Tem dificuldade de esperar sua vez. 0 1 2 3
18. Interrompe os outros ou se intromete (por exemplo, mete-se nas 0 1 2 3
conversas/jogos).

19. Descontrola-se. 0 1 2 3
20. Discute com adultos. 0 1 2 3
21. Desafia ativamente ou se recusa a atender pedidos ou regras de adultos. 0 1 2 3
22. Faz coisas de propésito que incomodam outras pessoas. 0 1 2 3
23. Culpa os outros pelos seus erros ou mau comportamento. 0 1 2 3
24. E irritavel ou facilmente incomodado pelos outros. 0 1 2 3
25. E zangado e ressentido. 0 1 2 3
26. E maldoso ou vingativo. 0 1 2 3

POR FAVOR VERIFIQUE SE VOCE PREENCHEU TODOS ITENS
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ANEXO 3
Critérios diagnosticos para Transtorno de Déficit de Atengio/Hiperatividade - DSM-V
A (1. Seis (ou mais) dos seguintes sintomas de desateng¢do (duragio minima de 6 meses):
a) Frequentemente deixa de prestar atengdo a detalhes ou comete erros por descuido em
atividades escolares, de trabalho ou outras;
b) com frequéncia tem dificuldades para manter a atengdo em tarefas ou atividades lidicas;
¢) com frequéncia parece ndo escutar quando lhe dirigem a palavra;
d) com frequéncia ndo segue instrugbes e ndo termina seus deveres escolares, tarefas
domésticas ou deveres profissionas;
e) com frequéncia tem dificuldade para organizar tarefas e atividades;
f) com frequéncia evita, antipatiza ou reluta em envolver-se em tarefas que exigem esforco
mental constante;
g) com frequéncia perde coisas necessarias para tarefas ou atividades;
h) ¢ facilmente distraido por estimulos alheios a tarefa;
1) com frequéncia apresenta esquecimento em atividades didnas.
2. Seis (ou mais) dos seguintes sintomas de hiperatividade (duragdo minima de 6 meses):
a) Frequentemente agita as mdos ou os pés ou se remexe na cadeira;
b) frequentemente abandona sua cadeira em sala de aula ou em outras situagdes nas quais se
espera que permanega sentado;
c) frequentemente corre ou escala em demasia em situacdes nas quais isto € inapropriado;
d) com frequéncia tem dificuldade para brincar ou se envolver silenciosamente em atividades
de lazer;
e) esta frequentemente "a mil" ou muitas vezes age com se estivesse "a todo vapor”;
f) frequentemente fala em demasia.
Impulsividade (duragdo minima de 6 meses)
g) Frequentemente da respostas precipitadas antes de as perguntas terem sido completadas;
h) com frequéncia tem dificuldade para aguardar sua vez;
1) frequentemente interrompe ou se mete em assuntos de outros.
B | Alguns sintomas de hiperatividade - impulsividade ou desatengdo que causam prejuizo devem estar
presentes antes dos 12 anos de idade.
C | Algum prejuizo causado pelos sintomas esta presente em dois ou mais contextos (escola, trabalho e
em casa, por exemplo).
D | Deve haver claras evidéncias de prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social,
académico ou ocupacional,
E | Os sintomas ndo ocorrem exclusivamente durante o curso de um transtorno invasivo do
desenvolvimento, esquizofrenia ou outro transtorno psicotico e ndo sio melhores explicados por
outro transtorno mental,
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