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Investigacao da trajetoria de pais de criangas com transtorno do espectro
autista em busca de diagnéstico

Trajectory investigation of children's parents with autistic spectrum disorder in search
of diagnosis

Investigacion de la trayectoria de padres de nifios con transtorno del espectro autista
en busqueda de diagnostico

RESUMO

Objetivo: analisar a trajetoria das familias até o diagndstico de TEA. Método: trata-
se de um estudo descritivo-exploratério, de abordagem quantitativa envolvendo 31
familias de criancas com TEA do Centro Educacional de Audicdo e Linguagem,
ocorrido entre marco a dezembro de 2017. Utilizou-se um questionario adaptado de
Araujo (2012). Os resultados foram analisados a partir de técnica estatistica descritiva.
Resultados: foi possivel observar que o niumero de profissionais consultados foi em
média quatro especialistas em salude e em alguns casos observou-se que 0S
familiares passaram por diversas consultas com cada um deles até obtencdo do
diagnéstico final. Concluséo: Seria favoravel para o individuo com TEA e sua familia,
se houvesse, por parte dos profissionais de satde, um olhar mais aprimorado voltado
aos sinais de risco para o TEA, para que nao houvesse o risco de impassibilidade com
relacdo aos casos. A partir disso, a intervencao precoce se tornaria uma realidade
acessivel a um numero cada vez maior de casos. Faz-se necessario a realizacao de
outros estudos, para que investigacdes relacionadas ao tema sejam propostas e
influenciem no processo diagnostico e porventura conduzindo a ocorréncias de
intervencgdes cada vez mais precoce.

Palavras-chaves: Autismo; Diagnostico; Trajetoria.

ABSTRACT

Objective: analyze the trajectory of families until the diagnosis of ASD. Method: it is
a descriptive-exploratory, quantitative approach involving 31 families of children with
ASD from the Educational Center of Audition and Language, which occurred between
March and December 2017. A questionnaire adapted from Araujo (2012) was used.
The results were analyzed using a descriptive statistical technique. Results: it was
possible to observe that the number of professionals consulted was on average four
health specialists and in some cases it was observed that the family members
underwent several consultations with each of them until obtaining the final diagnosis.
Conclusions: It would be favorable to the individual with ASD and his / her family if
health professionals had a better look at the risk signs of ASD, so there would be no
risk of impassiveness in relation to the cases. From this, early intervention would
become a reality accessible to an increasing number of cases. It is necessary to carry
out other studies, so that investigations related to the subject are proposed and



influence in the diagnostic process and perhaps leading to occurrences of interventions
more and more precocious.

Keyword: Autism; Diagnosis, Trajectory.

RESUMEN

Objectivo: analizar la trayectoria de las familias hasta el diagnéstico de TEA. Método: se
trata de un estudio descriptivo-exploratorio, de abordaje cuantitativo que involucra a
31 familias de nifios con TEA del Centro Educativo de Audicién y Lenguaje, ocurrido
entre marzo a diciembre de 2017. Se utilizé un cuestionario adaptado de Araujo
(2012). Los resultados se analizaron a partir de la técnica estadistica descriptiva.
Resultados: fue posible observar que el nUmero de profesionales consultados fue en
promedio cuatro especialistas en salud y en algunos casos se observd que los
familiares pasaron por diversas consultas con cada uno de ellos hasta obtener el
diagndstico final. Conclusion: Seria favorable para el individuo con TEA y su familia,
si hubiera, por parte de los profesionales de salud, una mirada mas mejorada hacia
los signos de riesgo para el TEA, para que no hubiera riesgo de impasibilidad con
respecto a los casos. A partir de eso, la intervencidon precoz se convertiria en una
realidad accesible a un numero cada vez mayor de casos. Se hace necesario la
realizacion de otros estudios, para que las investigaciones relacionadas con el tema
sean propuestas e influencien en el proceso diagnéstico y que pueda conducir a
ocurrencias de intervenciones cada vez mas precoz.

Palabras clave: Autismo; Diagndstico; Trayectoria.



INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma alteragdo do
neurodesenvolvimento, caracterizada por déficits persistentes na comunicacao verbal
e ndo verbal e interacdo social em multiplos contextos e suas manifestacées podem
ser observadas desde tenras idades pelos pais!3.

A partir dos conceitos apresentados pelo manual diagnostico e estatistico dos
transtornos mentais (DSM-V) em sua quinta edicdo, observa-se gque criangcas com
TEA expressam dificuldade em estabelecer comunicagéo funcional, compartilhamento
reduzido de interesses, emocdes ou afetos e dificuldade para estabelecer ou ser
responsivo a interagdes sociais. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades, fala ou uso de objetos estereotipados ou repetitivos,
persisténcia nas mesmas coisas, inflexibilidade de rotinas ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou ndo verbal, interesses fixos e restritos, além de hiper ou
hiporreatividade a estimulos sensoriais ou fascinio atipico por aspectos sensoriais do
ambiente, sdo manifestacdes apresentadas por criancas com TEA*. As caracteristicas
autisticas podem ser observadas desde muito cedo, quando o bebé apresenta
pobreza ou auséncia do reflexo de antecipacéo e aproximacgao oral ao peito materno,
pobreza ou auséncia do reflexo de succado, de fixacdo, de seguimento ocular e,
posteriormente, do sorriso socials.

Para fins de diagndstico e intervencdo, seria satisfatorio que houvesse a
identificacdo de sinais de risco para TEA precocemente, uma vez que 0s resultados
positivos em resposta a terapias sdo tdo mais significativos quanto mais
precocemente determinados, posto que a maior plasticidade das estruturas
anatomofisioldgicas do cérebro nos primeiros anos de vida e o papel fundamental das
experiéncias de vida de um bebé, para o funcionamento das conexdes neuronais e
para a constituicdo psicossocial tornam este periodo um momento sensivel e
privilegiado para intervencoess.

Dessa maneira, o diagndstico precoce do TEA é fundamental, uma vez que a
probabilidade da consolidacdo dos sintomas € reduzida através do diagndstico e
intervencao precoces. Esses, apesar de gerarem duvidas e inseguranca devido a uma
sintomatologia difusa e manifestacdes clinicas sutis no estado inicial do autismo,
permitem ao paciente restabelecer as funcbes motoras, cognitivas e
comportamentais’s.

Os pais desempenham um papel fundamental na deteccdo dos problemas
relacionados ao desenvolvimento da crianca devido a convivéncia diaria que
compreende contextos e ocasifes diferentes. Para Zanon et al. (2014)2, tais
percepcdes por parte dos pais séo, geralmente, precisas e fidedignas. Em seu estudo,
Zwaigenbaum (2005)°, relatou que os comportamentos das criangas antes do
diagnostico indicam anormalidades no desenvolvimento e estdo muitas vezes
presentes no primeiro ano de vida. Segundo esse autor pelo menos 30% ou 50% dos
pais evocam anormalidades comportamentais no primeiro ano de seus filhos, o que
inclui temperamento intenso, variagdo entre passividade e irritabilidade, auséncia de
resposta aos comandos e vozes dos pais ou em tentativas de interacao. Diante disso,
€ importante a realizagdo de entrevista com os pais sendo uma indispensavel fonte
de informacdo quando se pretende realizar o diagndstico ou pesquisas envolvendo
criancas com TEAz2,



De acordo com a literatura, observa-se que apesar das especificacdes claras
para andlise de criangcas com risco para TEA, o processo que as familias percorrem
para obter o diagndstico nem sempre acontece precocemente, sendo muito comum a
realizacdo de diagndésticos errados®. Corroborando essa ideia, Campanario e Pinto
(2006)%, relataram que durante os primeiros anos de vida, os sinais indicativos de que
algo nado vai bem com a crianca sdo observados pelos pais, porém pouco valorizados
pelos clinicos, pois os profissionais ndo consideram sinais sutis de risco nos bebés,
nao os relacionam ao autismo ou ndo sabem o que fazer diante deles.

Por este motivo, a familia recebe frequentemente até quatro pré-diagnésticos,
depois de um longo percurso e de consultarem varios profissionais. Contudo, desde
muito cedo algumas méaes ja relatam um “estranhamento” em relagao ao bebé, o que
possibilitaria a deteccéo de riscos de possiveis distarbios psiquicos por meio de uma
anamnese com 0s pais. Isso demonstra a importancia de se investigar as dificuldades
especificas do espectro do autismo percebidas pelos pais, nos primeiros anos de vida
do filho e suas trajetorias percorridas e dificuldades na busca pelo diagnéstico de
autismo. Evidenciar quais sao essas dificuldades certamente ajudarad na busca de
recursos para enfrenta-las?012,

Para o individuo autista, a realizacdo do diagndstico precoce € essencial para
0 seu desenvolvimento, pois é a partir do diagnéstico que a crianca sera encaminhada
para terapias e educacdo especializada, o que irA melhorar seu desenvolvimento
global de forma significativao, porém para que o diagndstico precoce seja feito é
necessario que os profissionais de saude saibam identificar os sinais e sintomas do
autismo para a realizacdo de encaminhamentos e orientacées adequadas?s.

O estudo realizado por Jendreieck, (2014)% sobre as dificuldades encontradas
pelos profissionais da saude ao realizar diagndstico precoce de autismo - feito por
meio de entrevistas - constatou os fatores que dificultam o diagnéstico precoce
apontados pelos profissionais, que envolvem “a dificuldade de conhecer melhor a
crianca e a familia, uma vez que as consultas sdo muito curtas e o ambiente do
consultério € muito diferente do ambiente ao qual a crianca esta acostumada; a falta
de maior conhecimento da familia sobre o autismo; a necessidade de observar a
crianca por mais tempo; a falta de elementos importantes para o diagndstico na
entrevista com os pais; demora na realizacdo dos exames; a existéncia de diferentes
graus de comprometimento dentro do espectro autista; a necessidade do diagnostico
diferencial e a necessidade de cuidado ao informar a familia sobre o diagndstico”.

Tais fatores influenciam no processo que as familias percorrem para obter o
diagnéstico, o que ocasiona um provavel desgaste emocional e pode gerar uma
desestruturacdo por parte da familia que dificilmente contribuira para o tratamento da
crianga autista 21013,

Em vista da importancia do exposto, 0 presente estudo teve como objetivo
analisar a trajetéria das familias até o diagnostico de TEA.



MATERIAIS E METODOS
Aspectos Eticos

Trata-se de um estudo quantitativo, do tipo descritivo exploratorio realizado entre
0s meses de marco de 2017 a junho de 2018, junto as familias com criancas com
suspeita ou que ja tinham o diagndstico de TEA, atendidas ou em fila de espera do
Centro Educacional de Audi¢ao e Linguagem Ludovico Pavoni (CEAL).

A pesquisa foi desenvolvida pelo departamento de Fonoaudiologia da
Universidade de Brasilia, apos submissdo e aprovacdo do comité de Etica em
pesquisa com Seres Humanos da FCE-UnB. Os procedimentos de selecéo e coleta
de dados so foram iniciados apds 0s processos éticos pertinentes: parecer do Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde (n° 2.109.814) e assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Por se tratar de uma pesquisa que
envolve seres humanos, foram observados os aspectos éticos disciplinados pela
Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude,
assegurando aos participantes, informacfes sobre o0s objetivos da pesquisa, 0
anonimato, o livre consentimento e a liberdade de desistir da participagdo em qualquer
fase da pesquisa.

Como critérios de exclusdo para este estudo foram considerados: 1) familias
de criancas diagnosticadas com TEA que apresentem comorbidades diagndsticas
como deficiéncia auditiva, sindromes e microcefalia; 2) familias que por alguma razéo
tiveram o preenchimento incompleto do questionario (material do estudo).

Participaram deste estudo 31 familias com suspeita ou que ja tinham
diagnéstico de TEA atendidas ou em fila de espera do Centro Educacional de Audi¢céo
e Linguagem Ludovico Pavoni (CEAL) e que consentiram em participar
voluntariamente.

Material e Procedimentos

Para o desenvolvimento deste estudo, foram coletadas informacfes mediante
aplicacdo de um questionario estruturado, adaptado de Araujo (2012). Este consiste,
em sua maior parte, em perguntas quantitativas e em menor escala por perguntas
qualitativas semi-estruturadas.

Apbs a assinatura do TCLE, uma entrevistadora realizou a leitura das perguntas
para 0s pais/responsaveis. A conversa foi gravada e posteriormente houve a
conferéncia das respostas assinaladas.

A coleta de dados foi realizada no Centro Educacional de Audig&o e Linguagem
Ludovico Pavoni Asa Norte, em horario previamente agendado, o qual deveria ser
coincidente com o atendimento dos filhos no respectivo servico e a aplicacdo do
instrumento realizada enquanto a familia aguardava pelos mesmos, a fim de nédo as
sobrecarregar, bem como para tentar garantir a presenca para a coleta de dados. Tal
entidade disponibilizou uma sala privada para a aplicacdo do questionério a fim de
manter o carater sigiloso das respostas. O instrumento foi aplicado pelo préprio
pesquisador. A duracdo média para aplicagdo do questionario foi de 10 a 15 minutos
aproximadamente.

O questionario contém questdes objetivas e dissertativas que envolvem o
processo diagnéstico, as quais foram convertidas em variaveis. Tal questionario
guanti-qualitativo encontra-se na integra no Anexo 1.



Com base no questionario, os dados foram tabulados considerando as
seguintes variaveis: prematuridade, alteracdo sensorial, sexo, idade, trabalho do
familiar responséavel pela crianca, faltas cometidas pelo familiar por decorréncia de
problemas relacionados com a crianga, numero de faltas cometidas, atrasos e numero
de atrasos, situacdo conjugal do responsavel pela crian¢a, quantidade de irméaos que
a crianca tem, média de idade dos irméos, se algum dos irmaos da crianca apresenta
algum tipo de alteracéo, se os irmaos auxiliam no cuidado com a crianca, idade que a
crianga tinha quando os pais suspeitaram dos primeiros sinais atipicos apresentados
por ela, se apresentou falta de contato visual apropriado, se apresentou falta de prazer
em compartilhar interesses, se néo respondia pelo nome, se apontava para o0 que
queria, se apresentou atraso na comunicacdo verbal, se apresentou estereotipia
verbal, se apresentou movimentos repetitivos com objetos, se apresentou movimentos
repetitivos com o corpo, tempo que os pais demoraram a procurar auxilio profissional
apoés observar os primeiros sinais, motivo da demora para procurar auxilio profissional,
por qual fonte os pais obtiveram informacao sobre qual profissional e servico procurar,
facilidade para obter informagdes sobre qual profissional ou servigo procurar, qual
orientacdo foi dada pelo profissional procurado, quantos profissionais foram
consultados até o diagnostico, com quantos meses a crianga estava ao receber pela
primeira vez o diagnostico de autismo, que profissional mencionou pela primeira vez
o diagnéstico de autismo, se o profissional que fechou o diagnoéstico de TEA
esclareceu o que é o autismo, se o responsavel se considera bem informado(a) sobre
0 que € o0 autismo, se a crianca utiliza algum servico publico e qual € o servi¢o, quanto
tempo o responsavel pela crianga levou até conseguir inserir a crianca em um Sservico
publico apés receber o diagnostico de TEA, quais sdo as principais dificuldades para
conseguir servico(s) publico(s) de saude para a crianga, se (a)o responsavel esta
satisfeita(o) com os servigos publicos que a crianca utiliza, quais sao as sugestdes
dadas pelo responsavel para melhorar a qualidade do tratamento recebido por ela.

As respostas das familias, referentes as questbes dissertativas foram
degravadas e analisadas por meio de tabulacéo alternativa. Desta forma, para cada
questado dissertativa do questionario foram examinadas as construgdes frasais a fim
de verificar a capacidade de satisfazer os presentes objetivos.



RESULTADOS

Com relacéo a analise do perfil da amostra, para obtencédo dos dados desta
pesquisa foram realizadas entrevistas individuais, sendo que entre 0s sujeitos
entrevistados 21 deles eram maes biologicas das criancas autistas, nove eram pais,
sendo um deles pai adotivo da crianga, e uma pessoa era amiga da familia. Dos 31
entrevistados, 20 pessoas eram casadas, oito pessoas eram solteiras e trés se
encontravam separadas. Com relacdo ao numero de pessoas por familia, de acordo
com o relato dos entrevistados, 30 familias eram compostas por duas até cinco
pessoas e uma familia apenas era composta por mais de cinco pessoas.

Das 31 criangas envolvidas na pesquisa, 10 delas tinham idade entre zero e
cinco anos, 15 delas tinham idade entre cinco e 10 anos, cinco delas tinham idade
entre 10 e 15 anos e apenas uma das criangas eram maiores de 15 anos, com isso a
média de idade foi de sete anos (com desvio padrao de 3,25). Com relacdo ao sexo
das criancas, a grande maioria delas, 84%, € do sexo masculino (N=26).

Foi realizado um levantamento do nivel de envolvimento do entrevistado em
atividade com ganho financeiro, verificando-se que 58% néo realizava qualquer tipo
de trabalho remunerado e 42% dos entrevistados tinham alguma fonte de renda
especifica. Das 21 maes biolégicas que participaram da pesquisa, 71,42% nao
realizava trabalho remunerado e 28,58% delas tinham alguma ocupacédo remunerada.

A principal variavel deste estudo, a variavel independente, € a idade de
diagnéstico das criancas autistas. O questionario utilizado proporcionou a
identificacdo da idade em que a crianca tinha quando recebeu pela primeira vez o
diagnéstico de autismo abrangendo um tempo médio de quatro anos (DP=2,4), com
minimo de um ano e oito meses e maximo de nove anos. Nota-se que a maior
frequéncia se encontra entre o segundo e o0 quinto ano de vida, somando
aproximadamente 68% do total de individuos com TEA. Também é relevante observar
gue 16% obtiveram o diagndstico apds o quinto ano de idade e aproximadamente 10%
a partir dos nove anos de idade. Esses resultados encontram-se dispostos no grafico
1, a sequir.

Gréafico 1

Em contrapartida, a média de idade da primeira suspeita foi de 1 ano e 6
meses. E relevante destacar que em 29% dos casos a identificacdo dos sinais atipicos
ocorreu desde 0 nascimento da crianca até os 11 meses de idade.

Com base no dado apresentado anteriormente, considerou-se determinados
sintomas tipicos das primeiras manifestacdes do TEA e mais especificamente ao
primeiro sinal ou sintoma observado, quais sejam: atrasos ou problemas relacionados
a comunicagdo verbal, falta de prazer em compartilhar interesses, movimentos
repetitivos com objetos ou mesmo com seu corpo, a crianga apresentar falta de
contato visual apropriado, ndo atender quando chamado pelo nome, uso inadequado
da linguagem, dificuldade de comunicagdo ndo verbal em geral, dentre outras
manifestacbes caracteristicas do TEA. Esses resultados encontram-se dispostos na
tabela 1, a seguir.

Tabela 1



O tempo transcorrido para a procura pela primeira vez do profissional de
salide por parte das familias das criangcas com TEA esta resumido na tabela 2. E
possivel observar que em 32,2% dos casos a criancga foi levada a um profissional de
saude dentro de menos que um més apds 0s primeiros sinais serem observados pela
familia, em 16,1% dos casos a familia procurou um profissional entre um e trés meses
depois, 12,9% das familias j& levava a crian¢ca ao médico na mesma época em que
percebeu esses primeiros sinais, 12,9% familias relataram ter esperado entre seis
meses e um ano para procurar auxilio de um profissional, em 9,6% dos casos o
profissional de saude foi procurado entre um e dois anos, 6,4% dos familiares
esperaram por trés e seis meses para buscar por auxilio profissional, em 6,4% dos
casos transcorreram-se de dois a trés até a familia buscar auxilio profissional e em
um caso, o que representa 3,2% dos casos, foi relatado um tempo de espera de quatro
anos para a busca por ajuda de um profissional de saude em decorréncia dos sinais
atipicos apresentados pela crianca com TEA.

Tabela 2

Das familias que demoraram mais de 6 meses para procurar auxilio depois
de verificar 0s primeiros sinais, as quais correspondem aproximadamente 32% do total
de familias entrevistadas, em 10% dos casos foi relatado que a demora na busca por
auxilio profissional se deu por falta de informacé&o sobre que profissional procurar, em
20% dos casos foi relatada uma dificuldade de acesso a um profissional de saude o
que dificultou um primeiro contato com o profissional de salde, em 50% dos casos as
familias relataram que para eles os sinais apresentados pela crianca faziam parte do
seu desenvolvimento normal e tiveram familias que relataram outros ocorridos que
contribuiram para a demora na procura por auxilio profissional, como por exemplo
“...estavamos tentando descobrir se o comportamento dele se dava por causa da
nossa rotina conturbada”; “...os sinais s6 apareceram na escola, por isso demorou
muito”; “... nés ndo sabiamos que os sinais que ele apresentava demostrava algum
tipo de alteragao”.

Quando questionados sobre o meio pelo qual obtiveram informacéo sobre
qual profissional ou servico procurar, aproximadamente 48% das familias relataram
gue os amigos e familiares ajudaram durante o processo de busca por informagéo,
em 16% dos relatos foi possivel observar que os familiares seguiram tanto o seu
proprio instinto como 0 seu proprio conhecimento para procurar um Servico ou
profissional de salde para auxilid-los, também em 16% dos casos as familias
relataram ter realizado buscas na internet para depois procurar algum profissional e
além dos meios citados, 38% das familias obtiveram ajuda por meio da escola,
médico, pediatra ou outro profissional de saude e do conselho tutelar para chegar a
um profissional ou servigo de saude.

Quanto ao acesso a informacéo sobre qual profissional ou servigco procurar,
foi observado que 71% das familias ndo consideraram que tenha sido facil o processo
de obtencéo de informacao e em 29% dos casos foi relatado que houve uma facilidade
para obter informacé&o sobre qual profissional ou servico procurar.

Com relacao a primeira busca por auxilio profissional, em 87% dos casos essa
busca ocorreu quando a criancga tinha entre um e cinco anos de idade, em 6,6% dos
casos a busca aconteceu quando a crianga tinha entre um e 11 meses, em 3,2% dos
casos quando a criancga tinha entre cinco e 10 anos e também em 3,2% dos casos as
familias ja levavam a crianca ao médico de forma regular antes ou na época em que



perceberam os primeiros sinais, com isso a média de tempo foi de dois anos (DP=
1,37).

A respeito do primeiro profissional procurado apds a observacdo dos sinais
atipicos apresentados pelas criangas, 35,5% das familias procuraram primeiramente
um pediatra, 32,2% das familias realizaram uma primeira consulta com um
neurologista, conforme disposto na tabela 3.

Tabela 3

Com base no relato dos familiares foi possivel verificar qual foi a primeira
suspeita diagndstica do primeiro profissional consultado. Aproximadamente 50% dos
sujeitos da pesquisa alegaram que o primeiro profissional consultado levantou a
suspeita de TEA inicialmente, aproximadamente 15% dos profissionais disseram que
a crianca era normal, em 15% dos casos os profissionais consultados nao disseram
nada, em 3% dos casos o profissional ndo soube especificar 0 que a crianga poderia
ter e em aproximadamente 17% dos casos o0s profissionais levantaram suspeitas
diversas, como: atraso no desenvolvimento, sindrome de asperger, hiperatividade,
déficit de atencéo, deficiéncia auditiva e cdlica.

No que diz respeito a orientacdo recebida pelo primeiro profissional procurado,
em aproximadamente 22% dos casos o0 profissional procurado pela familia fez o
encaminhamento da crianga para algum servico publico de saude, 12,9% dos
profissionais agendaram uma nova consulta para dar seguimento ao caso, 38,7% dos
profissionais fizeram encaminhamento para outro profissional, em 9,6% dos casos 0
profissional encaminhou para servico de estimulacdo geral, 9,6% dos profissionais
disseram para os familiares da crianca ndo se preocuparem pois a mesma nao tinha
nada e 22,6% dos profissionais deram outras orientacdes como por exemplo: trocar a
crianca de escola, procurar por conta propria um neurologista, indicacdo de
medicacdo, orientou que a mae aprendesse a lidar com a crianga, pois a mesma
estava com birra e isso era normal para a idade dela.

Com relacéo ao profissional que mencionou pela primeira vez o diagndstico de
TEA, 48,4% foram neurologistas e 3,2% foram outros profissionais de saude, incluindo
fonoaudidlogo, geneticista, médico e otorrinolaringologista. Tais dados encontram-se
dispostos no grafico 2.

Gréafico 2

No grafico 3 é possivel observar os dados relacionados a frequéncia dos
profissionais no que diz respeito ao desfecho sobre o diagnostico de TEA, sendo que
em 48,4% dos casos foi um neurologista quem fechou o diagnostico de TEA.

Grafico 3

Quando questionados se o profissional que fechou o diagnéstico explicou o
gue é o autismo apos o desfecho do caso, em 78% dos relatos os familiares da crianca
disseram que sim e em 22% dos casos 0s mesmos disseram que o profissional de
saude que fechou o diagnostico de TEA nédo explicou o que era tal condicao para eles
e ao responderem se se consideravam bem informados sobre o que € o autismo 70%
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dos entrevistados relataram que sim e 30% deles ndo se consideravam bem
informados sobre o assunto.

O instrumento de coleta de dados permitiu identificar a quantidade de
profissionais da saude que foram consultados no intuito de conseguir um diagndstico
definitivo e os dados encontrados estao expostos no gréafico 4, a seguir.

Gréfico 4

Nota-se que a quantidade de profissionais da saude envolvidos no processo
de identificacdo diagnostica de TEA é alta, levando em conta o total de méaes ou
principais responsaveis da crian¢ca com TEA foi possivel observar que o numero de
profissionais foi em média quatro especialistas em saude e em alguns casos
observou-se também que os familiares passaram por diversas consultas com cada
um deles, até obtencao do diagndstico final.

Dos trinta e um sujeitos de pesquisa, aproximadamente 3,2% conseguiram o
diagnéstico no primeiro profissional consultado; 32% conseguiram no segundo
profissional; 29,5% no terceiro profissional; 16% no quarto profissional; 12,9% no
quinto profissional; 3,2% no sétimo profissional e 3,2% no oitavo profissional.



11

DISCUSSAO

A realizacéo deste estudo teve como objetivo analisar a trajetoria das familias
em busca de um diagnéstico definido para seus filhos com TEA e apesar de
acreditarmos que o presente estudo contribuiu com um melhor entendimento do
processo diagnastico das familias envolvidas na pesquisa, hossos resultados devem
ser lidos com certa cautela dadas nossas limitacoes.

Aponta-se como limitacdes do presente trabalho, primeiramente o numero
reduzido de sujeitos do grupo estudado. Outro limite a ser considerado é o fato do
estudo ter se limitado a uma analise descritiva por insuficiéncia de meios e recursos
que possibilitassem a realizacdo de uma analise estatistica de correlacdo, a qual
ajudaria para um maior aprofundamento do tema e para a realizacdo de reflexdes
mais interessantes. Com base nos resultados obtidos foi possivel entender melhor as
guestBes relacionadas ao processo de diagnostico dos individuos envolvidos na
pesquisa.

No presente estudo foi possivel observar que 84% das criancas é do sexo
masculino. Tal fato era esperado uma vez que a literatura aponta a prevaléncia do
sexo masculino no autismo. Estudos mostram uma predominancia do sexo masculino
referindo uma prevaléncia de quatro meninos para uma menina, Jacquemont e
colaboradores (2014) em seu estudo, sugerem que no sexo feminino ha um tipo de
protecdo a esse disturbio e por esse motivo a incidéncia é maior no sexo masculino e
Talbott, Hales e Yudofsky (1992 apud FAVERO, 2005)% salientam que as formas
menos severas do TEA sdo as mais comuns em ambos 0S Sexos.

Quanto a idade média em que os familiares suspeitaram dos primeiros sinais
de comportamento atipico, levando em conta os sintomas tipicos das primeiras
manifestacbes do TEA e mais especificamente ao primeiro sinal ou sintoma
observado, a mesma foi de um ano e seis meses. Tal achado afirma o dado
apresentado pelo DSM-54, de que os sintomas do TEA devem estar presentes no
periodo do desenvolvimento de forma precoce, antes dos 36 meses de idade. De
acordo com Jerusalinsky (2015)¥, € possivel perceber algumas auséncias de
respostas de criancas com suspeita de autismo (ou presenca de sinais para autismo)
nos primeiros meses de vida e as maes salientam que percebem algo de diferente em
seus bebés, mas ndo imaginam o desenvolvimento de uma patologia de forma
associada.

Com relacdo ao tempo que a familia demorou para levar a crianca a um
profissional de saude apés observar os primeiros sinais, em 32,2% dos casos o tempo
compreendido foi de menos que um més apos 0s primeiros sinais serem observados.
Tal dado pode indicar que a busca por auxilio profissional por parte dos familiares néo
foi, de modo geral, tardia, pois, de certa forma, os familiares ainda desconhecem o
diagnéstico preciso nesta fase do processo e podem néo ter o TEA como possibilidade
diagndstica para a crianga. Entretanto, de acordo com Favero (2015), no momento
em que os familiares conhecem o diagnadstico, é iniciado um processo de adaptacéo
gue envolvem estratégias que variam de acordo com cada pessoa com o objetivo de
buscar uma melhor adaptacao a nova realidade.

Ressalta-se, neste ponto, que o diagndéstico em si ndo é a busca principal nos
primeiros meses, uma vez que o diagnostico so0 poderia ser fechado apds 18 a 24
meses de vida. Entretanto, a busca pela intervengao precoce para esses sinais iniciais
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ja representaria uma mudanca de vida para essas criancas. Com isso, levanta-se a
guestao da intervencado precoce e ndo do diagnostico precoce.

Apébs a observacgdo dos sinais atipicos apresentados pelas criangas, em 35,5%
dos casos o pediatra foi o primeiro profissional procurado pelas familias, o que indica
gue os pediatras sao o0s primeiros a observar a crianca com TEA, no entanto eles
estdo entre os ultimos a levantar a suspeita diagnostica, 6,5%, conforme apresentado
no Gréfico 2. De acordo com Wilkinson (2011):¢, estudos qualitativos baseados em
relatos dos familiares de individuos com TEA indicam uma tendéncia por parte de
alguns médicos de minimizar ou descartar as preocupacdes dos pais sobre o
desenvolvimento de seus filhos e incentiva-los a esperar que seus filhos "crescam”. O
autor ressalta a necessidade de os profissionais de saude serem bem informados
sobre o autismo, 0 que inclui o parametro pratico da rotina de vigilancia e rastreio do
desenvolvimento para criangcas em risco de autismo. Tal preparo por parte dos
profissionais poderia levar a possiveis intervencdes precoces, as quais Sao
importantes para o desenvolvimento de habilidades cognitivas, linguisticas, sociais e
de auto-ajuda de individuos com TEA.

Esse dado corresponde ao estudo de Araudjo (2012)3 que em uma pesquisa
envolvendo 38 familias de criangas com TEA identificou que em 79% dos casos
mesmo 0s pediatras sendo os primeiros profissionais a observar a crianca com TEA,
em apenas 8% dos casos levantaram a suspeita diagndéstica de TEA. Em seu estudo,
Silva (2009)# ressalta a importancia de os profissionais da area infantil estarem
sempre alertas para a identificacdo dos sintomas de risco para TEA para que, ao
identificarem os sinais, oferecam a familia informac¢6es detalhadas ndo apenas sobre
o diagnéstico, mas sobre o perfil médico e adaptativo da crian¢a, dando suporte e
orientacdo a familia no que diz respeito a tratamentos e intervenc¢des e de acordo com
a necessidade de cada caso, fagam encaminhamentos para Servicos e apoios
necessarios.

Nesta pesquisa, em 50% dos casos o primeiro profissional procurado pela
familia levantou a suspeita de TEA, porém em 9,6% dos casos apenas, 0 primeiro
profissional fechou o diagnostico de TEA. Em seu estudo Bradford (2010 apud
ARAUJO, 2012):: refere que € comum, os profissionais envolvidos no processo de
diagndstico do TEA, em especial os pediatras, confundirem os sinais do TEA com os
de outros disturbios ou com altera¢cdes comportamentais. Aradjo (2012)23 ressalta a
importancia de um processo de formacao e treinamento dos profissionais ligados a
saude, para que se atualizem frente a identificacdo dos transtornos do
desenvolvimento. Destacamos, porém, que o conhecimento do desenvolvimento de
bebés e criancas é o passo inicial. Conhecer o desenvolvimento dos bebés,
especialmente nos primeiros meses de vida, poderia favorecer a observacao de risco.
Com isso, saimos da “patologia”, da necessidade de diagndstico, para um olhar mais
voltado para o risco de perturbacdo no desenvolvimento de linguagem.

Observou-se, ainda nesta pesquisa, que a quantidade de profissionais da
saude envolvidos no processo de identificacdo diagndstica de TEA foi em média
quatro especialistas em salude e em alguns casos observou-se também que os
familiares passaram por diversas consultas com cada um deles, até obtencdo do
diagnéstico final. Tal dado é préximo ao que foi levantado em uma pesquisa realizada
no Reino Unido onde apenas 8% das mil e duzentas familias entrevistadas obtiveram
o resultado na primeira consulta e a maioria receberam o diagnostico apés o terceiro
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profissional consultado® e em outro estudo realizado por Aradjo (2012):3 onde 50%
dos trinta e oito familiares entrevistados passaram por cinco ou mais profissionais da
salde durante a trajetéria de busca diagnostica para a crianca. O mesmo autor
salienta que:

Esses dados podem provavelmente revelar um reflexo das orientacdes
recebidas pelos profissionais de salude em relagdo as caracteristicas
especificas e amplas desse distlrbio, culminando justamente na
peregrinacao por diversos profissionais da saude. (p. 88)

O tempo médio para o diagnoéstico do TEA foi de quatro anos, ficando proximo
ao resultado do estudo de Crane (2016)° que em uma pesquisa desenvolvida nos
EUA envolvendo 1.047 familias foi constatado que o tempo entre o primeiro contato
da familia com um profissional de saude até receber um diagnostico formal de autismo
para seu filho foi de 3,5 anos. Araujo (2012)3 salienta que um intervalo de tempo de
investigacdo diagnoéstica por parte dos familiares superior a um ano ja é desgastante.
O recebimento de um diagndstico formal em idade jovem estd associado a maiores
niveis de satisfacdo com o processo diagnostico global® e o processo de diagnéstico
em si é extremamente estressante para os pais!. De acordo com Braga (2004), a
ansiedade dos pais é diminuida mediante o conhecimento da doencga e isso faz com
eles proporcionem melhoras na qualidade de vida desejada ao filho.

Contudo, é importante destacar que pelo fato de o diagnéstico de autismo ser
um processo dificil, ocorre uma demora significativa para que os riscos existentes para
0 autismo sejam reconhecidos de forma prévia, o que acaba por adiar uma possivel
intervencgéo precoce. Talvez sem a necessidade de se obter o diagndstico para dar
inicio a uma intervencao, as criancgas e seus familiares se beneficiariam.
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CONCLUSAO

O presente estudo teve como objetivo analisar a trajetéria das familias até o
diagnéstico de TEA. A partir dos relatos das familias dos individuos com TEA
envolvidos no estudo, foi possivel observar que entre os familiares, embora os
mesmos nao tardem para procurar auxilio profissional, e os profissionais de saude, ao
defrontar-se com individuos nos anos iniciais de vida, existem muitos casos onde a
caracterizacdo dos sinais e sintomas que compdem o TEA sdo minimizados ou
descartados.

No que diz respeito a jornada iniciada pela familia dos individuos com TEA, as
quais estdo dispostas a tomar providéncias juntamente com profissionais de saude,
observou-se que a mesma é composta por uma série de desafios que geram
repercussdes no que diz respeito a uma possivel intervencédo precoce, ao progndéstico
da crianca e ao bem-estar emocional das familias.

Seria favoravel para o individuo com TEA e sua familia, se houvesse, por parte
dos profissionais de saude, um olhar mais aprimorado voltado aos sinais de risco para
o TEA, para que n&o houvesse o risco de impassibilidade com relagdo aos casos. A
partir disso, a intervencédo precoce se tornaria uma realidade acessivel a um nimero
cada vez maior de casos.

Faz-se necessario a realizacdo de outros estudos, se possivel que contemplem
um maior nimero de familias, para que investigacdes relacionadas ao tema sejam
propostas e influenciem no processo diagndstico e porventura conduzam a
ocorréncias de interveng0es cada vez mais precoce.
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ldade diagndstico das criangcas com TEA
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Grafico 1. Idade de diagnostico das criangas com TEA.

Tabela 1. Frequéncia do primeiro sintoma observado pelas mées de criangcas com
TEA.

SINTOMAS Ne° %
Atraso na comunicagéo verbal 18 58,06%
Falta de prazer em compartilhar interesses 17 54,9%
Movimentos repetitivos com o corpo 15 48,39%
Falta de contato visual apropriado 12 38,7%
Movimentos repetitivos com objetos 10 32,2%
Outras manifestacdes do TEA 10 32,2%
N&o atender quando chamado pelo nome 7 22,58%
Uso inadequado da linguagem 4 12,9%
Dificuldade na comunicag&o néo verbal em geral 3 9,6%

Legenda: N°= nuamero de vezes que o sintoma foi relatado pelos pais; %=
porcentagem.
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Tabela 2. Tempo transcorrido para a procura pela primeira vez do profissional de
saude por parte das familias das criangas com TEA

Tempo de espera para busca de N° %
profissional apds a observacéo de sinais

Ja levava ao médico antes ou na mesma 4 12,9%
época em que percebeu 0s primeiros sinais

Menos que um més 10 32,2%
Entre um e trés meses 5 16,1%
Entre trés e seis meses 2 6,4%
Entre seis meses e um ano 4 12,9%
Entre um e dois anos 3 9,6%
Entre dois e trés anos 2 6,4%
Mais que trés anos 1 3,2%

Legenda: N°= nimero de vezes que a opc¢ao foi referida pelos pais; %= porcentagem.

Tabela 3. Frequéncia do primeiro profissional consultado pela familia em relagéo ao
total de sujeitos de pesquisa.

Primeiro profissional consultado pela familia %

0,
Pediatra 35,5%

Neuropediatra —

Psico6logo 9,7%
Psiquiatra 6,5%
Neurologista 32,2%
Outros (incluindo fonoaudidlogo, geneticista, médico e 16,1%

otorrinolaringologista)

Legenda: %= porcentagem.
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Profissional que mencionou pela primeira
vez o diagndéstico de TEA
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Grafico 2. Frequéncia do primeiro profissional a levantar a suspeita diagndstica de
TEA.
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Gréfico 3. Frequéncia do profissional que fechou o diagnéstico de TEA.
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Grafico 4. Quantidade de profissionais envolvidos no processo diagndstico.
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ANEXO 1
QUESTIONARIO SOBRE A TRAJETORIA DE FAMILIAS COM CRIANGCAS COM TEA

Referéncia: ARAUJO, Rodrigo Romano de et al. Estudo piloto para o mapeamento da trajetéria em busca de
diagndstico e tratamento do Transtorno do Espectro do Autismo no municipio de Barueri em Sdo Paulo. 2012.
150 f. Dissertacdo (Mestrado em Distirbio do Desenvolvimento) Programa de Pos-graduacdo da

Universidade Presbteriana Mackenzie, Sdo Paulo. 2012.

IDENTIFICACAO DA CRIANCA

Nome

IDENTIFICACAO DO(A) ENTREVISTADO(A)

Nome

Idade

Qual sua relacdo com a crianga?

( )Mae ( )Pai ( )Tia(o) Irma(&do) Avo(6) Outros

A crianca nasceu prematura?

()Sim ( )N&o

A crianca reage de forma
exagerada ou tem pouca reagao
frente a sons e outros estimulos
sensoriais?

( )Néo
( )Sim. Descreva:

Qual o sexo da crianca?

( )Feminino ( )Masculino

Qual a idade da crianca?(anos
completos)

Quantas pessoas moram na sua
casa atualmente?

Vocé esta trabalhando atualmente?

( )Nao ( )Sim. Qual profissdo exerce?

problemas relacionados a criangca?

Vocé ja faltou ao trabalho por ( )Néao
problemas relacionados a crianga? | ( )Sim. Quantas vezes nos Ultimos 6 meses?
Vocé ja chegou atrasado(a) por ( )Néao

( )Sim. Quantas vezes nos Ultimos 6 meses?

Qual é a sua situacdo conjugal?

( )Casado(a) ( )Solteiro(a) ( )Viavo(a) ( )Separado(a)

QUANTO AOS IRMAOS(AS) DA CRIANCA

Tem algum irmao?

( )Nao ( )Sim. Quantos?

Qual a idade deles?

Algum deles tem atraso do desenvolvimento | ( )N&o
ou comportamentos parecidos com o irmdo? | ( )Sim. Descreva

no cuidado da crian¢a?

Vocé acha que o(s) irméao(aos) auxilia(am) ( )Sim

( )N&o. Por qué?

COM RELACAO A BUSCA POR DIAGNOSTICO

Que idade tinha a crian¢a quando
VOCé notou ou suspeitou pela
primeira vez algum sinal estranho
ou atipico nela?

Quais foram os primeiros sinais
ou sintomas que vocé passou a
estranhar? (levar em
consideracdo apenas sintomas
relacionados ao autismo)
(Deixar a resposta esponténea e
numerar de acordo com a ordem
de importancia)

( ) Falta de contato visual apropriado

() Falta de prazer em compartilhar interesses

( ) N&o respondia quando chamado pelo nome

() Dificilmente apontava para o que queria ou dificuldade na
comunicacado ndo-verbal em geral

( ) Atraso na comunicacéo verbal

() Repeticé@o de sons vocalizados ou tom de voz com pouca
entonacdo e mondtono, ou uso estereotipado da linguagem ou
linguagem idiossincratica

( ) Movimentos repetitivos com objetos

( ) Movimentos repetitivos com o corpo, como andar na ponta
dos pés, balancar, ou girar o corpo e méos

() Outros:




Apo6s observar os primeiros
sinais, quanto tempo depois vocé
procurou por auxilio profissional?

( ) Jalevava ao médico antes ou na mesma época em que
percebeu esses primeiros sinais

( ) Menos que um més

( ) Entre um e trés meses

() Entre trés e seis meses

() Entre seis meses e um ano

( ) Entre um e dois anos

( ) Entre dois e trés anos

( ) Mais que trés anos

Quantos?

(Se demorou de trés meses para
mais). Por que buscou por auxilio
s6 depois de <tempo citado na
resposta acima>? (Deixar a
resposta espontanea, marcar a
gue o respondente indica como a
mais importante)

( ) Falta de informacao sobre que profissional procurar

( ) Dificuldade de acesso a um profissional de saude

( ) Acreditava que os sinais desapareceriam com o tempo
( ) Acreditava que os sinais pudessem fazer parte do
desenvolvimento normal

( ) Outros. Descreva:

Vocé obteve informagé&o sobre
qual profissional/servigo procurar
através de: (resposta espontanea,
assinalar a mais importante):

() Seu proprio instinto

( ) Seu proéprio conhecimento
( ) Amigos ou familiares

( ) Jornais, revistas ou livros
() Televisédo

() Internet

( ) Outros. Especificar:

Foi facil obter informacdes sobre
gue profissional/servigo procurar?

()Sim
( ) Nao. Descreva:

Qual foi o primeiro profissional
e/ou servico que vocé procurou?

Quantos meses tinha a crianga
guando vocé procurou ajuda
profissional pela primeira vez?

Qual a primeira suspeita
diagnéstica do primeiro
profissional que consultou?

Qual a orientacao recebida por
esse profissional? (assinale todas
as corretas)

( ) Encaminhamento para servigo publico de saude

Qual?

( ) Agendamento de nova consulta para seguimento do caso
Para quanto tempo depois?

( ) Encaminhamento para servigco de estimulacdo geral

( ) Encaminhamento para outro profissional

( ) Aguardar sem agendar nova consulta

( ) N&o se preocupar, pois a crianga ndo tem nada

() Outros. Descreva:

A partir disso <repetir escolha
acima> descreva sucintamente o
caminho percorrido até chegar ao
diagnéstico do autismo/TEA:

22



Contar no final quantos
profissionais a respondente
consultou até o diagndstico:

Quando foi a primeira vez que ele
recebeu o diagnostico de
autismo?

Meses:

Que profissional mencionou pela
primeira vez o diagnéstico de
autismo?

Os profissionais que fecharam o ( ) N&o. Descreva:

diagnéstico te orientaram ( ) Sim. Descreva
adequadamente sobre o que é 0

autismo/TEA?

Hoje em dia vocé se considera () Sim

bem informado(a) sobre o que é 0 | ( ) Néo
autismo/TEA?

COM RELACAO AQ(S) SERVICO(S) E TRATAMENTO(S):

Atualmente a crianga frequenta algum
servigo publico?

() Nao
() Sim. Qual?

A partir do momento em que vocé conseguiu
o diagndstico de autismo, quanto tempo
levou para conseguir inserir <crianga> em
algum servico de saude?

Meses:

Quais as principais dificuldades para
conseguir servigo(s) publico(s) de saude
para a crianca?

Vocé esta satisfeita(o) com os servigcos
publicos que a crianga utiliza?

( ) Completamente satisfeita(o)
() Satisfeita(o)

( ) Razoavelmente satisfeita(0)
() Pouco satisfeita(o)

() Nada satisfeita(o)

Quais suas sugestbes para melhorar a
gualidade do tratamento que seu filho (a)
recebe? (n&o ler a lista e marcar mais de
uma resposta se necessario)

[<criang¢a> ficar mais tempo no servico
[ Incluséo de outros profissionais; Quais:

[ Incluséo de outros tipos de tratamentos; Quais:

[ Profissionais mais capacitados

[1 Aprimoramento na infraestrutura

[ Orientacdo ou acompanhamento para pais
[1 Melhor transporte. Por exemplo:

[ Gratuito

[ Proximo de casa s6 uma conducgéo

[1 Outros. Descreva:
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