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Pais em busca de diagndstico

Resumo

Este estudo averiguou o percurso de pais em busca de diagndstico de Transtorno
do Espectro Autista (TEA) para seus filhos e foi realizado em duas fases. Na fase 1,
foi realizada a anélise de 20 prontuarios de pessoas atendidas em uma clinica entre
2015-2017 e que receberam diagndstico de TEA. Nessa amostra, constatou-se que a
maioria dos pais percebeu os sintomas entre 13-24 meses; o sintoma mais relatado foi
atraso na comunicagdo verbal; os profissionais que mais levantaram suspeita de TEA
foram diferentes neuropediatras; o tratamento mais realizado foi o fonoaudiolégico.
Na fase 2, para complementar os achados da fase 1 e caracterizar a clinica, o banco
de dados foi analisado (total de 311 casos). Nessa amostra, verificou-se que 65,5%
dos casos tiveram diagnéstico de TEA; as origens da maioria dos encaminhamentos
eram um Unico neuropediatra e os pais. Apesar de detectarem alteragbes em idades
precoces e buscarem ajuda, os pais, algumas vezes, receberam orientagdes de que o
desenvolvimento da crianga estava adequado para a idade.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; trajetéria dos pais; primeiros
sintomas; tratamento; profissionais.

PARENTS SEEKING A DIAGNOSIS OF AUTISM SPECTRUM
DISORDER FOR THEIR CHILD

Abstract

This study examined the parents’ journey in the search of a diagnosis of Autism
Spectrum Disorder (ASD) for their child and it was accomplished in two stages.
The Stage 1 included the analysis of 20 records of children diagnosed with ASD
attended in a clinic (2015-2017). We verified that the symptoms had been noticed
between ages 13-24 months by most parents; the most reported symptom was
verbal communication delay and different neuropediatricians were suspicious of
the diagnosis; the most performed treatment was speech therapy. The Stage 2
was implemented to complement the findings of stage 1 and to characterize the
clinic (311 cases in total). In this sample, we verified that 65.5% of the children were
diagnosed with ASD; the parents and a single neuropediatrician were responsible for
the referral. Despite the early detection of changes and seeking help, the parents
sometimes received guidance that the child’s development matched the expected
for the age.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; parents path; first symptoms; treatment;
professionals.

Psicologia: Teoria e Prdtica, 21(1), 154-169. Sdo Paulo, SP, jan.-abr. 2019. ISSN 1980-6906 (on-line). 155



Jucineide S. Xavier, Thais Marchiori, José Salomao Schwartzman

LOS PADRES EN BUSCA DE DIAGNOSTICO PARA
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA PARA EL HIJO
Resumen
Este estudio determind el recorrido de los padres en busca del diagndstico del
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se llevd a cabo en dos fases: 1) analisis de 20
registros médicos de personas atendidas en una clinica (2015-2017) y que recibieron
diagndstico del TEA. La mayoria de los padres percibieron los sintomas entre 13-24
meses; lo mas reportado era retardo de lenguaje; profesionales que levantaron la
sospecha del TEA fueron diversos neuropediatras; terapia del habla fue tratamiento
mas logrado; 2) para complementar los hallazgos de la fase 1y caracterizar la clinica,
se analizé su base de datos (total: 311 casos): 65,5% de los casos tenia el diagndstico
del TEA, origen de la mayoria de los referidos: un solo neuropediatra y padres. A pesar
de detectar cambios en las edades tempranas y buscar ayuda, los padres a veces

recibieron orientacion que el desarrollo del nifio era apropiado para la edad.
Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; trayectoria de los padres; primeros
sintomas; tratamiento; profesionales.

1. Introducao

O Transtorno do Especto Autista (TEA) é um transtorno do neurodesen-
volvimento, com etiologia multifatorial (American Psychiatric Association, 2014;
Schwartzman, 2015). Presente em cerca de 1,5 milhdes de brasileiros, segundo da-
dos internacionais (Paula, Fombonne, Gadia, Tuchman, & Rosanoff, 2011), é quatro
vezes mais frequente em meninos do que em meninas (American Psychiatric As-
sociation, 2014). Publicacdes recentes sobre o assunto passaram a utilizar o ter-
mo TEA, que engloba condi¢des como o transtorno autistico, o de Asperger e o
transtorno global do desenvolvimento sem outras especificacdes que, antes, eram
diagnosticadas separadamente (Zanon, Backes, & Bosa, 2014). Na quinta edicdo do
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM~-5 (American Psychia-
tric Association, 2014) houve algumas altera¢des nos critérios diagndsticos, que
passaram a ser classificados em dois: déficits na interacdo social e comunicacao,
e padroes repetitivos e restritos de comportamentos, interesses ou atividades. O
prejuizo de linguagem deixou, entdo, de ser um critério que define o TEA e passou
para a categoria de caracteristicas associadas que apoiam o diagndstico (American
Psychiatric Association, 2014).

Entre as manifestacdes do TEA que constam no DSM-5 (American Psychia-
tric Association, 2014), podem ser observadas: hiper ou hiporreatividade a estimulos
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sensoriais; interesse incomum para aspectos sensoriais, como indiferenca a dor/tem-
peratura e fascinio por luzes ou movimento; interesses fixos e altamente restritos;
movimentos motores; insisténcias nas mesmas coisas, pouca tolerdncia a mudanca,
comportamentos agressivos e autoagressivos; déficit no desenvolvimento, manu-
tengdo ou compreensdo de relacionamentos; prejuizo na comunicacdo e dificuldade
para estabelecer uma conversa ou responder a interagdes sociais. Essa complexidade
e heterogeneidade na manifestacao do transtorno dificulta a sua identificacao pelos
pais em criangas com sintomas mais leves (Larsen, 2015). Além disso, o TEA, mui-
tas vezes, esta associado a problemas psiquidtricos, epilepsia e sindromes genéticas
(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Schwartzman, 2015).

Em estudo realizado com 141 pais de criangas indianas diagnosticadas com
TEA, Chakrabarti (2009) observou que atraso na fala foi o sintoma que mais cha-
mou a atenc¢do dos pais e os levaram a busca por ajuda profissional. Noterdaeme e
Hutzelmeyer-Nickels (2010) realizaram um estudo na Alemanha com 601 criangas
com diagnéstico de autismo e constataram que os primeiros sintomas que os pais
(que compuseram a amostra) perceberam foram prejuizos em relagdo a lingua-
gem (48% dos casos) e déficit na intera¢do social (25% dos casos). J& Sampe-
dro-Tobdn, Gonzédlez-Gonzalez, Vélez-Vieira, & Lemos-Hoyos (2013) realizaram
um estudo retrospectivo por meio de revisdo de prontudrios médicos e entrevistas
semiestruturadas com pais de 42 criangas colombianas diagnosticadas com TEA, e
verificaram que os sintomas iniciais que fizeram com que os pais desconfiassem
de desenvolvimento atipico foram prejuizos na interacdo social, 92% dos casos, e
linguagem, 50%. Segundo Cortez Bellotti de Oliveira e Contreras (2007), tanto os
estudos longitudinais quanto os transversais indicam que os sintomas observados
tendem a mudar conforme a idade e o nivel de desenvolvimento da crianga, pois
alteracdes observadas em idades precoces, como prejuizo na comunica¢do ndo ver-
bal, sdo diferentes das relatadas em idade posterior: déficit na habilidade de inte-
racdo social (Becerra-Culqui, Lynch, Owen-Smith, Spitzer, & Croen, 2018).

Nos Ultimos anos, os pesquisadores vém investigando, por meio de entre-
vistas com pais, a idade em que eles identificaram os primeiros sintomas de TEA
(Zanon et al., 2014). De acordo com Visani e Rabello (2012), em 36,4% dos casos, a
crianga tinha 12 meses ou menos quando foram observados os primeiros sintomas;
em 27,3%, 24 meses; e em 18,2%, 36 meses. No entanto, Fortea Sevilla, Escandell

Bermudez, & Castro Sdnchez (2013) relatam que em 9% dos casos a suspeita de um
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desenvolvimento atipico se deu quando a crianc¢a tinha menos de 12 meses; 40%,
entre 12 e 18 meses; 23%, entre 0s 24 e 36 meses e apenas 10%, apds 0s 36 meses.

Em seu estudo, Sampedro-Tobdn et al. (2013) constataram que foram os
pais que perceberam os primeiros sinais do TEA (59,5% dos casos), seguidos de
profissionais da educacdo (21,4%) e médicos (apenas 2,4% dos casos). Algumas
pesquisas ressaltam a importancia de ter o diagndstico precoce para realizar o tra-
tamento e amenizar o estresse vivenciado diariamente pelas familias em busca de
diagndstico (Gomes, Lima, Bueno, Aradjo, & Souza, 2015; Noterdaeme & Hutzelme-
yer-Nickels, 2010). Em uma revisdo da literatura sobre os procedimentos de triagem
adotados na Europa, Garcia-Primo et al. (2014) discutem a questdo do diagndstico
em criangas muito jovens, visto que as dificuldades em diferenciar o TEA de outros
transtornos do desenvolvimento em idade muito precoce podem levar a falsos posi-
tivos. Em geral, ndo é possivel estabelecer com seguranca o diagnéstico de autismo
antes dos trés anos, mesmo que a crianga apresente alguns sintomas do transtorno.
Todavia, isso ndo impede que os tratamentos voltados as dificuldades da crianca
sejam realizados. Eles deverdo ser mantidos até que os sinais e os sintomas suspei-
tos desaparecam ou, entdo, é necessdrio prosseguir com o diagndstico caso fique
evidente que um TEA esta realmente presente (Schwartzman, 2015).

Segundo Paula et al. (2011), embora a quantidade de estudos brasileiros
sobre o TEA tenha aumentado nos Ultimos anos, eles ndo estdo focados em como
promover o cuidado adequado no sistema de satde. Todavia, esse cendrio vem se
modificando. Em 2013, por exemplo, o Ministério da Saude langou duas cartilhas:
uma sobre diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa com TEA e outra sobre a
linha de cuidado para a atengdo as pessoas com autismo e seus familiares no Siste-
ma Nacional de Sadde (SNS). Tais documentos ressaltam ndo apenas a importancia
da articulagdo entre os sistemas de salde, a fim de promover inclusdo das pessoas
com TEA no mercado de trabalho, em atividades sociais e de vida diaria, como tam-
bém o respeito a singularidade de cada individuo na criagdo de Projeto Terapéutico
Singular (Oliveira, Feldman, Couto, & Lima, 2017). Essas medidas sdo significativas
e ajudam a nortear as condutas dos profissionais que atuam no SNS, pois, como
0 autismo ndo pode ser considerado um disturbio raro, faz-se necessario que os
6rgdos publicos de educacdo e salde estejam capacitados para receber e tratar as
pessoas com o transtorno (Wilkinson, 2011).

Ha um atraso consideravel entre as primeiras preocupagdes parentais e a ob-
tencdo do diagndstico de TEA. Segundo o estudo de Araujo (2012), realizado no muni-
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cipio de Barueri (Sdo Paulo) com 38 pais de crian¢as com TEA, quase 90% das familias
levaram mais de um ano para obter o diagndstico. A pesquisa dos brasileiros Ribeiro,
Paula, Bordini, Mari, & Caetano (2017), com 19 maes de criangas com autismo, cons-
tatou que, em alguns casos, a peregrinacdo por consultdrios, hospitais e profissionais
de salde pode durar até trés anos. Segundo Wilkinson (2011) e Sampedro-Tobdn et al.
(2013), as familias costumam visitar, em média, quatro ou cinco profissionais da satde
para obter ou confirmar o diagndstico. Em outras ocasioes, o nimero de profissionais
e instituigdes de salde frequentadas pode chegar a seis (Visani & Rabello, 2012).

O diagndstico de TEA deve ser realizado por uma equipe multidisciplinar,
isto é, por uma equipe que possua profissionais com dominio tanto das fases do
desenvolvimento tipico quanto dos sintomas do transtorno (Fortea Sevilla et al.,
2013; Larsen, 2015). Para Cortez Bellotti de Oliveira e Contreras (2007), Fave-
ro-Nunes e Santos (2010) e Zanon et al. (2014), somado ao fato de que, muitas
vezes, os profissionais que prestam assisténcia a criangas menores de trés anos nao
recebem formacdo adequada e continua, ha caréncia de equipamentos de salide
especializados e, também, de equipes multidisciplinares que facilitariam a detec¢do
dos sinais e sintomas do transtorno. E recomendado, portanto, que os profissionais
adotem escalas e testes para auxilid-los na conclusdo diagndstica, pois profissio-
nais ndo adequadamente capacitados geram atraso no diagndstico, no planeja-
mento da intervencdo, nos servicos médicos e, também, educacionais — servicos
aos quais a crianca deve ter acesso (Fortea Sevilla et al., 2013).

Assim, este estudo teve como objetivo geral averiguar o percurso de pais que
procuraram e obtiveram o diagndstico de TEA para seus filhos, por meio do servico
especializado de uma clinica na Universidade Presbiteriana Mackenzie. A clinica possui
um protocolo especifico para diagnéstico de TEA e todo processo de avaliagdo é rea-
lizado exclusivamente pela equipe que compde o servico: neuropediatra, geneticista,
psicélogo, fonoaudidlogo, psiquiatra e psicopedagogo. Os objetivos especificos consis-
tiram em identificar: a idade da crianga quando os pais suspeitaram de um desenvol-
vimento atipico; os primeiros sintomas detectados pelos pais; quanto tempo, depois da
suspeita, os pais procuraram o auxilio profissional; quais profissionais sugeriram pela
primeira vez o diagndstico de TEA; se os pais obtiveram tratamento para seus filhos
e a qual tipo de intervencao tiveram acesso; a origem e a quantidade de encaminha-
mentos recebidos pela clinica; quantas pessoas tiveram diagndstico de TEA. Por fim,

objetivamos comparar esses dados com os achados na literatura sobre o tema.
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2. Métodos
2.1 Amostra

Este estudo foi realizado em duas fases e por esse motivo contém duas amos-
tras distintas. Fase 1: essa amostra foi utilizada para averiguar o percurso dos pais em
busca de diagndstico para seus filhos, objetivo geral deste estudo. Para tanto, foram
analisados 20 prontudrios (amostra por conveniéncia) referentes aos casos que tive-
ram diagnostico de TEA pela clinica entre o primeiro semestre de 2015 até o primeiro
semestre de 2017. Tais diagndsticos foram realizados na clinica, com a mesma equi-
pe profissional, e os critérios do DSM-5 foram atendidos. O recorte deu-se pelo fato
de a clinica ter passado por um processo de atualiza¢do dos protocolos de avaliagdo
em 2015 e esses prontudrios continham informagdes mais robustas e atualizadas.
Como critério de exclusdo nessa fase, foram descartados da amostra os casos aten-
didos no mesmo periodo que ndo tiveram o diagndstico de TEA confirmado.

Fase 2: com o intuito de complementar os achados da Fase 1, realizou-se
uma andalise completa do banco de dados da clinica, em que constavam todos os
casos atendidos no servico entre 2005 e 2016: 311 casos. Essa ampliacdo na amos-
tra foi realizada para a caracteriza¢do geral da clinica, analisando a quantidade de
atendimentos realizados, o nimero de diagndsticos de TEA, bem como o perfil das
origens dos encaminhamentos recebidos. Como o intuito dessa fase era caracteri-

zar o servi¢o, nenhum caso foi excluido da amostra.

2.2 Procedimentos

Inicialmente, foram consultados arquivos fisicos dos Ultimos casos atendidos e
com diagnostico (total de 20 prontuarios) para coletar os dados referentes a idade da
crianga quando os pais suspeitaram de um desenvolvimento atipico, aos primeiros sin-
tomas observados, ao profissional que levantou a suspeita de TEA e ao tratamento que a
crianca teve acesso apds o diagndstico. Posteriormente, foi consultado o banco de dados
para caracterizar o servico. Os dados utilizados neste estudo sao provenientes de casos
nos quais os pais ou os responsaveis pelos pacientes assinaram o Termo de Consenti-
mento pds-informacdo (obrigatdrio em pesquisas com seres humanos) e foram apro-
vados pelo comité de ética da Universidade Presbiteriana Mackenzie sob o n. 658.06.04.

3. Resultados

Entre 2005 e 2016, a clinica recebeu 311 encaminhamentos (Tabela 3.1),
dos quais 204 (65,5%) receberam o diagnéstico de TEA, e 107 (34,5%) ndo rece-
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beram. Foi possivel realizar a verificacdo da origem dos encaminhamentos em 278
prontuarios, pois alguns (11%) ndo continham a informacao de indicacdo ou faziam
parte de projetos de pesquisa especificos, e, nesses casos, os protocolos ficaram
em posse do pesquisador responsével. Dos 278 protocolos, foi compreendido que
quem mais realizou encaminhamentos foram: um Unico neuropediatra (18,35%),
pais (18,35%), fonoaudidlogos (10,79%), psicdlogos (10,07%), escolas (9,35%), in-
dicacdo de outros pais, amigos ou familiares (7,55%), pediatras (3,24%), neurolo-
gistas (2,88%), psiquiatras (2,52%), outros (16,71%).

Tabela 3.1. Distribui¢ao percentual dos 311 casos e encaminhamentos para a
clinica entre 2005 e 2016.

Perfil dos atendimentos no periodo 2005-2016

Situacdo dos encaminhamentos Amostra/Nimero (%)
Diagnésticos de TEA 204 (65,5)
Sem diagndstico 107 (34,5)
Total de encaminhamentos 311 (100)

Origem dos encaminhamentos para a Clinica entre 2005 e 2016

Profissionais e instituicdes Amostra/Nimero (%)
Escola 26 (9,35)
Fonoaudidlogo 30 (10,79)
Indicagdo de outros pais, amigos ou familiares 21 (7,55)
Neurologista 8 (2,88)
Neuropediatra 51 (18,35)
Outros* 47 (16,91)
Pais 51 (18,35)
Pediatra 9 (3,24)
Psicélogo 28 (10,07)
Psiquiatra 7 (2,52)
Total de indicagbes 278 (100)

*Qutros: instituicdes como Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), Centro de Atengdo
Psicossocial infanto-juvenil (CAPSI), Secretaria de Salde, Unifesp, Projeto Amplitude, Projeto Quixo-
te, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, psicopedagogo, paciente adulto que veio por conta prépria,
dentista, médico sem especializagdo especificada e geneticista.
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Com relagao especificamente aos 20 casos atendidos entre 2015 e 2017, con-
forme a Tabela 3.2, em 65% dos casos os pais detectaram os primeiros sinais de
comportamento atipico quando os filhos tinham entre 13 e 24 meses; em 20%, antes
dos 12 meses; e 15%, entre 25 e 30 meses. Cada familia relatou ter observado mais
de um sinal de que o desenvolvimento da crianga nao estava ocorrendo dentro do
esperado para a idade. Conforme a Tabela 3.2, os primeiros sintomas que chamaram
a atencdo dos familiares foram: o atraso na comunicacdo verbal (24,49%), o prejuizo
na interacdo social (14,29%), a falta de contato visual apropriado (12,24%), a falta
de resposta quando chamado (10,20%), além de outras manifesta¢oes do TEA (agru-

pamento de sintomas mencionados pelos pais) encontradas em 38,78% dos casos.

Tabela 3.2. Distribuicdo percentual da idade da crianga quando os pais
identificaram os primeiros sinais de TEA e observaram os primeiros sintomas.

Idade de identificacao dos primeiros sintomas

Tempo (em meses) Amostra/Nimero (%)
Até 12 4 (20)

De 13 a 24 13 (65)

De 25 a 30 3 (15)

Total 20 (100)

Primeiros sintomas observados pelos pais

Sintomas Amostra/Nimero (%)
Atraso na comunicac¢do verbal 12 (24,49)
Falta de contato visual apropriado 6 (12,24)
N3o atender quando chamado 5 (10,20)
Prejuizo na interagdo social 7 (14,29)
Outras manifestacoes de TEA* 19 (38,78)
Total 49 (100)

*Qutras manifestacdes de TEA: tapar os ouvidos diante de sons que incomodavam; balan¢ar muito
os bragos; rir sem motivo aparente; ficar agressivo; ficar muito quieto no berg¢o; comportamento
autoagressivo; usar o outro como instrumento; ser hiperativo/agitado; andar nas pontas dos pés; ter
atraso no desenvolvimento (sentar e andar) e comportamentos repetitivos.

Assim que perceberam tais altera¢cdes no desenvolvimento de seus filhos,
40% dos pais buscaram imediatamente ajuda profissional, enquanto 35% demo-
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raram até 6 meses para fazé-lo. Ja 15% dos pais procuraram ajuda entre 7 e 12
meses e apenas 10%, com mais de 12 meses. Todavia, ndao foi possivel mensurar
quanto tempo apds buscar auxilio os pais obtiveram o diagnéstico de TEA, pois os
prontudrios continham apenas a data da primeira triagem, sem data da conclusdo
diagndstica e devolutiva para os familiares.

Tabela 3.3. Frequéncia do primeiro profissional a levantar a suspeita de TEA e
tipo de tratamento recebido apés diagndstico.

Primeiro profissional a levantar a suspeita diagndstica de TEA

Profissionais Amostra/Nimero (%)
Neuropediatras 5 (25)
Neurologistas 2 (10)
Pediatras 4 (20)
Psicdlogos 2 (10)
Psiquiatras 3 (15)

Outros* 4 (20)

Total 20 (100)

Tipo de tratamento apés diagnédstico

Tratamento Amostra/Numero (%)
Fonoaudioldgico 14 (34,15)
Psicoldgico 9 (21,95)
Psicolégico (Intervencdo ABA) 5 (12,20)
Terapéutico ocupacional 7 (17,07)
Outros (CAPSI, APADE, Projeto Quixote) 6 (14,63)
Total 41 (100)

*Qutros: pedagogo, pesquisa na internet, pai da crianga e médico clinico geral.

Na Tabela 3.3, é possivel observar que os neuropediatras foram, na maioria
dos casos, os primeiros profissionais a levantarem a suspeita diagndstica de autismo
(25%) — nos casos observados, tratam-se de inimeros neuropediatras; diferente-
mente da Tabela 3.1, em que um Unico profissional foi responséavel por encaminhar
grande parte dos pacientes para a clinica. Em segundo lugar, foram os pediatras
(20%) que suspeitaram de TEA, seguidos de psiquiatras (15%), neurologistas (10%),
psicdlogos (10%), entre outros (pedagogos; pesquisas na internet realizadas sobre o
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assunto pelo paciente adulto; os préprios pais da crianga, pois o pediatra ndo con-
cordava com a suspeita; médicos clinicos) em 20% dos casos. Entretanto, como a
amostra foi composta por prontuarios, cujos pacientes tinham diagndstico de TEA
entre 2015 e o primeiro semestre de 2017, ndo foi possivel verificar, em dois dos
casos diagnosticados no primeiro semestre de 2017, o tipo de tratamento que a
crianca teve acesso, uma vez que o diagndstico era recente. Dessa forma, do total de
20 prontuarios analisados, obteve-se a informacdo sobre o tipo de tratamento em
18 deles. Cada crianca teve acesso a mais de um tipo de intervenc¢do apds receber o
diagndstico (Tabela 3.3), sendo elas: fonoaudioldgica (34,15%); psicolégica (21,95%);
psicolégica, baseada na abordagem Applied Behavior Analysis — ABA (12,20%); tera-
péutica ocupacional (17,07%); outras, como CAPSi, APADE, Projeto Quixote (14,63%).

4. Discussao

Uma das principais fontes de encaminhamento para a clinica, conforme Tabela
3.1, foi um Unico neuropediatra especialista em TEA. Esse dado pode justificar o fato
de que 65,5% dos pacientes foram diagnosticados com o transtorno, pois a popula-
¢do que chega a clinica por intermédio desse profissional é altamente indicativa de
TEA. Como o autismo é um transtorno bastante heterogéneo na sua manifesta¢do, o
diagndstico sé é concluido quando had um consenso entre a equipe multiprofissional.
Ainda na Tabela 3.1, constata-se que 34,5% dos casos ndo obtiveram nenhum diag-
nostico, pois a clinica realiza, exclusivamente, investigacdo e diagndstico de autismo.
Assim, quando existe a suspeita que se trata de outro distlrbio do desenvolvimento,
os profissionais informam aos pais que a crianca ndo tem autismo e os orientam a
buscar outros locais ou profissionais para continuar investigando a condicao do filho.

Os pais sdo os primeiros a suspeitar de algo diferente no desenvolvimento
da crianca. Na pesquisa de Fortea Sevilla et al. (2013), por exemplo, em 79% dos
casos, foi a prépria familia que percebeu um desenvolvimento atipico; em 15%,
os profissionais de educacdo; e em 6%, os profissionais da satde (4% pediatras e
2% psicologos). Do total de pais (51 casos, que equivalem a 18% da amostra) que
buscaram espontaneamente a clinica para obter o diagndstico, 82% eram maes.
Segundo Favero-Nunes & Santos (2010) e Gomes et al. (2015), sdo elas que buscam
auxilio profissional e, frequentemente, assumem a responsabilidade de cuidar da
crianga, abdicando, muitas vezes, da carreira profissional para ter mais tempo para
se dedicar exclusivamente ao filho, fator que pode, de acordo com os autores, gerar
uma sobrecarga fisica e emocional.
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Araujo (2012) apurou que, em média, os primeiros sintomas sdo observados
por volta de 21 meses de idade. Esses dados somam-se aos descritos tanto por pes-
quisas nacionais quanto internacionais, como Chakrabarti (2009), Cortez Bellotti de
Oliveira e Contreras (2007), Noterdaeme e Hutzelmeyer-Nickels (2010), Ribeiro et
al. (2017) e Sampedro-Tobdn et al. (2013), na qual a idade média em que os pais
relataram uma suspeita no desenvolvimento do filho foi entre 12 e 24 meses. Tais
dados condizem com o achado do presente estudo, que apontou (Tabela 3.2), em
65% dos casos, que os pais foram mais sensiveis para detectar sinais de desenvolvi-
mento atipico quando o filho tinha entre 13 e 24 meses. De modo geral, os estudos,
tanto este quanto os citados anteriormente, mostram que a época em que 0S pais
mais observam sinais de TEA nos filhos sao nos primeiros 24 meses de vida deles.

A principal queixa relatada pelos pais (Tabela 3.2) foi 0 atraso na comunica-
cdo verbal (24,49%), seguida pelo prejuizo na interacdo social (14,29%), a falta de
contato visual apropriado (12,24%), a falta de resposta por parte da crianga quando
chamada (10,20%), ao lado de outras manifesta¢des do TEA presentes em 38,78%
dos casos. Nessa amostra de 20 familias brasileiras, os primeiros sintomas que
os pais perceberam em seus filhos foram semelhantes aos observados por outras
familias ao redor do mundo, visto que atraso na comunicagao verbal também é re-
latado na pesquisa do brasileiro Rodrigo Araujo (2012) como a principal queixa em
42,1% dos casos. Além disso, estudos realizados na ndia (Chakrabarti, 2009), Ale-
manha (Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010), Brasil (Ribeiro et al., 2017) e
Colémbia (Sampedro-Tobdn et al., 2013) também relatam prejuizos de linguagem
como queixa frequente nas suas amostras, além de déficits em relacdo a interacao
social (Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Sampedro-Tobdn et al., 2013).

Em seu estudo, Sampedro-Tobdn et al. (2013) observaram que o neurologista
infantil foi o profissional que mais realizou o diagnéstico de autismo. Araujo (2012)
também relata que foi o neurologista quem mais sugeriu o TEA como diagndstico e,
além disso, em 60,5% dos casos, os primeiros profissionais a quem os pais recorreram
ndo deram nenhuma hipdtese diagndstica. Logo, os dados encontrados neste estudo,
conforme a Tabela 3.3, diferem dos achados de Araujo (2012) e Sampedro-Tobdn et
al. (2013), pois os neuropediatras foram os primeiros profissionais a suspeitarem de
autismo em 25% dos casos; seguido pelos pediatras (20%); outras fontes (somado
profissdes como pedagogo; médico sem especializagdo definida; pesquisas na internet
e pais) em 20% dos casos; psiquiatras (15%); psicdlogos (10%) e neurologistas (10%).
Embora a diferenca entre os achados deste estudo e os citados por Araujo (2012)
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e Sampedro-Tobdn et al. (2013) possa indicar uma possivel mudanca no perfil dos
profissionais que primeiro detectam o autismo, seria interessante a realizacao de uma
pesquisa com amostra maior para confirmar se os profissionais da primeira infancia
realmente estdo mais atentos aos sinais que indicam distdrbios no desenvolvimento.

Trés das familias que compuseram a amostra deste estudo relataram que, apds
desconfiarem que houvesse algo de errado no desenvolvimento dos filhos, procura-
ram auxilio, mas os profissionais consultados ndo concordaram com suas suspeitas.
Uma delas contou que o pediatra informou que n3o havia nada atipico com o desen-
volvimento da crian¢a. Ndo satisfeita, a familia buscou a clinica e teve confirmagdo da
suspeita de autismo. Infelizmente, esses relatos nao sao isolados; em suas pesquisas,
os brasileiros Araujo (2012) e Ribeiro et al. (2017) também descrevem um cenario de
desamparo semelhante: ao buscarem ajuda, muitas vezes, os pais receberam orienta-
¢Oes de que ndo havia motivos para se preocuparem. Segundo Ribeiro et al. (2017), a
nao valorizagao das percepgoes dos pais sobre o desenvolvimento do filho, por parte
dos pediatras, pode contribuir para o atraso do diagndstico formal de TEA.

Os pesquisadores Araujo (2012), Chakrabarti (2009), Fortea Sevilla et al.
(2013) e Ribeiro et al. (2017) apresentam em seus estudos dados que mostram que,
em muitos casos, o pediatra é o primeiro profissional ao qual os pais levam seus
filhos em busca de um diagnéstico de TEA, embora ndo seja esse profissional que,
geralmente, sugira o transtorno como diagndstico. Em 2017, foi publicada no Didrio
Oficial da Unido a Lei n. 13.438, de 26 de abril de 2017, que torna obrigatdria a ado-
¢do por parte do SNS de instrumentos ou protocolos para avaliar todas as criangas
nos primeiros 18 meses de vida. A expectativa é que, com essa obrigatoriedade, os
pediatras que atuam no SNS fiqguem mais amparados instrumentalmente para a
realizacdo de diagnésticos.

Com relagdo ao tratamento, de acordo com a Tabela 3.3, todas as criangas
tiveram acesso a mais de um tipo de interven¢ao, e a maioria realizou ou realiza
um acompanhamento fonoaudiolégico (34,15%), psicoldgico (21,95%), terapéu-
tico ocupacional (17,07%), na categoria “outros” na tabela de resultados trata-
mento em instituicdes de atendimento infantil (14,63%) e tratamento psicoldgico
(12,20%) baseado no método ABA. A principal queixa trazida pelos pais dessas
criancas e que os fizeram buscar ajuda foi o atraso na comunicagao verbal. Esse
atraso pode ter contribuido para que os pais buscassem, por conta prépria ou por
intermédio de outros profissionais, a terapia fonoaudioldgica para seus filhos. Tal
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hipdtese explicaria o fato de o tratamento fonoaudioldgico ter sido o mais realizado
pelos pacientes apds obterem o diagndstico.

Por ser um estudo baseado em recorda¢oes dos pais sobre a idade e os pri-
meiros sintomas observado nos filhos e conter uma amostra pequena, nao se pode
afirmar que ha uma imagem completa do percurso que eles percorreram desde
a suspeita até o diagndstico da crianga. Embora seja necessario um estudo com
uma amostra maior para obter um panorama mais completo da trajetéria dos pais
em busca do diagndstico, este trabalho permitiu observar que mais da metade da
populacdo que procurou a clinica da Universidade Presbiteriana Mackenzie para
investigar a condi¢do do filho obteve diagndstico de TEA. Além disso, a maioria
dos pais apresentou boa percepgao do desenvolvimento da crianga, uma vez que
conseguiram identificar sinais de autismo (frequentemente atraso na comunicagao
verbal) quando elas tinham, na maioria das vezes, entre 13 e 24 meses. Ademais,
verificou-se que os neuropediatras foram os profissionais que sugeriram pela pri-
meira vez o diagndstico de TEA e que o tratamento fonoaudioldgico foi o mais rea-
lizado apds o diagnédstico. Além disso, a maioria dos dados encontrados na litera-
tura sobre o tema foi corroborada por este estudo. Apesar de detectarem alteragdes
em idades precoces e buscarem ajuda de outros pais, algumas vezes, receberam
orientacoes de que o desenvolvimento da crianga estava ocorrendo dentro do es-
perado para a idade. Dessa maneira, é necessario que os profissionais que atuam na
infancia estejam atentos ndo sé aos sinais de distlirbios, como também as queixas
trazidas pelos pais, pois sao eles que convivem diariamente com a crianga e, na
maioria das vezes, percebem o desenvolvimento atipico.
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