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utilizados nas avaliagdes e os niveis de diagndstico recebido.
Neste estudo documental retrospectivo, descritivo e
exploratério-quantitativo, foram analisados 685 prontudrios
de usudrios com idade de zero a 12 anos, que fizeram avaliagio
entre 2014 até dezembro de 2017. Os resultados mostraram
que a média de idade da amostra ¢ de 5,47 anos, sendo 83,8%
do sexo masculino, 42% encontram-se na educagao infantil e
59,7% fazem parte de uma familia nuclear. Os sinais que mais
motivaram encaminhamentos foram os déficits de linguagem
(58,8%) e comportamentos externalizantes (56,9%); 30,1%
da amostra obtiveram diagnéstico de TEA confirmado ¢ o
instrumento mais utilizado foi 0o ABC (70,5%). Observa-
se a efetividade da aplicacio do servico proposto por essa
politica publica, destacando-se a necessidade de instrumentos
qualificados para avaliagio do diagndstico e capacitagao
continuada para profissionais que nela atuam.
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Introducao

Desde meados dos anos 1950, é notdvel o aumento no niimero de leis e conferéncias
relacionadas aos servicos de saide para o atendimento as criancas com deficiéncia
e transtornos mentais (MAZZOTTA, 1999). Leis como a Constituicao de 1988 e
o Estatuto da Crianca do Adolescente de 1990, que garantem direitos e obriga¢oes
quanto aos cuidados de satde, exemplificam isso. Um marco na conquista desses
direitos é a Convengdo Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que
preconiza o respeito pela dignidade, autonomia e independéncia das pessoas com
deficiéncia, e que tem em seus principios a valorizagio da nio discriminacio e a
inclusdo na sociedade (BRASIL, 2009). Esse marco internacional inspirou a Lei
Brasileira de Inclusao n°® 13.146, que tem como objetivos o asseguramento e a
promocio de condicoes iguais para as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2015).

Atualmente, as politicas publicas garantem servicos de apoio especializado
para a populagio com deficiéncia dentro do Sistema Unico de Satde (SUS). Uma
dessas politicas é o Centro Especializado em Reabilitagao (CER II), oriunda do
Plano Viver Sem Limites, datado em 2011, mas instituida na Rede de Satde de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, que visa promover autonomia e independéncia
das pessoas com deficiéncia, além de garantir seus direitos (BRASIL, 2013; 2012a).
Como parte da rede, os CERs podem atender pessoas com deficiéncia que possuem
demandas de reabilitacio fisica, auditiva, intelectual e/ou visual, trabalhando
de forma interdisciplinar, variando com a demanda de cada CER (CAMPOS;
SOUZA; MENDES, 2015). Segundo o Ministério da Satde, em 2017 havia 187
CER habilitados (BRASIL, 2017).

Uma das populagdes atendidas no CER II sio criangas com transtorno do
espectro autista (TEA). O TEA ¢ caracterizado principalmente por prejuizos na
sua comunicagio social reciproca e na sua intera¢io social, além de apresentar
comportamentos padronizados, restritos e repetitivos. Os sintomas geralmente sio
identificados aos dois anos de idade, mesmo que alguns indicios mais evidentes
possam ser observados nos primeiros 12 meses de idade. Muitos dos individuos
com TEA também podem apresentar comprometimento intelectual e de linguagem
(APA, 2014). Segundo a Politica Nacional de Protecao dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, a Lei n® 12.764 de 27 de novembro de 2012, pessoas
com TEA sio consideradas pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2012b).
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Entretanto, ainda hd um grande debate sobre as estratégias de cuidado para essa
populacio. Alguns autores observam a existéncia de duas cartilhas organizadas
pelo Ministério da Sadde, em 2013, para orientar o tratamento de pessoas com
TEA no SUS. Esses dois documentos entram em conflito no modo como a politica
deverd ser executada. O primeiro, "Diretrizes de Aten¢io a Reabilitagao da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista (TEA)”, observa o autismo no campo da
deficiéncia e interven¢oes mais focadas em reabilitagao. J4 o segundo, "Linha de
Cuidado para a Atengio as Pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e
suas Familias na Rede de Aten¢ao Psicossocial do Sistema Unico de Satide", remete
o TEA ao campo dos transtornos mentais, observando que os cuidados sejam
feitos juntos a rede de atencdo psicossocial. Por fim, os autores concluem que hd
pontos convergentes em ambos os modelos, e que a finalidade da discussio ¢ mais
politica do que clinica e epistemolégica, cabendo ao Ministério da Satde garantir
a mediagao desses modelos, para que a tensao por poder nio tome o protagonismo
na discussio (OLIVEIRA et al., 2017).

Apesar da escassez de dados epidemiolégicos dos paises em desenvolvimento,
até o ano de 2016, o Brasil estava entre os poucos paises que realizavam pesquisas
nessa drea. Uma das pesquisas era um estudo piloto sobre prevaléncia de TEA, com
amostra de 1.470 criancas, entre sete a 12 anos, realizado em Atibaia, interior do
estado de Sio Paulo. Os dados obtidos foram de 0,3% de prevaléncia em TEA
(PAULA et al., 2011a; 2011b). O estudo de Portolese et al. (2017) nas regioes
metropolitanas de Goiénia, Fortaleza, Belo Horizonte e Manaus, contou com uma
amostra de 1.715 estudantes, incluindo criancas e adolescentes de seis a 16 anos, e
constatou a prevaléncia de 1% de TEA.

O parimetro mais utilizado atualmente é do Center for Disease Control, que
revelou uma prevaléncia de uma para 68 criancas com TEA, ou seja, uma taxa de
1,47% (CHRISTENSEN et al., 2016). Quanto a populagao infantil com TEA no
Brasil, estimava-se que na faixa etdria de criangas pré-escolares de zero a quatro
anos, de um total de 16.386.239 criangas, 114.704 poderiam ser diagnosticadas com
TEA (BOSA; TEIXEIRA, 2017).

Presmanes et al. (2014) apontam que a alta prevaléncia de diagndsticos de TEA
pode estar relacionada com a maior sensibilidade dos instrumentos utilizados para

diagnéstico, embora esses recursos possam ser insuficientes para diagnosticar as
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especificidades do TEA e assim produzir falsos positivos. Deve-se também levar
em conta o aumento de servigos de referéncia que trabalham com a populagio que
possui TEA, como CAPSi e CER, que contribuem para o aumento de diagndstico
dessa populacio (BRASIL, 2012). E ainda, a ampliacdo do conhecimento sobre o
TEA entre profissionais da satide que trabalham com essa populagio, educadores e a
comunidade em geral (HILL; ZUCKERMAN; FOMBONNE, 2014).

Dessa forma, ¢é visivel a importdncia de pesquisas que abordam dados
epidemioldgicos sobre a populagao infantil com TEA no 4mbito da saide publica
brasileira. Esses dados podem auxiliar na formulagao de politicas publicas, assim
como no maior conhecimento acerca da populagio atendida e principais demandas
atingidas naquela regido para maior qualificacio do atendimento. A producio de
pesquisas sobre TEA em Centros Especializados — como o CER —contribui para o
saber social e cientifico em constante desenvolvimento, além de auxiliar na efetivacao
da politica publica proporcionada ao putblico-alvo. Além disso, hd caréncia de dados
epidemioldgicos no Brasil relacionados a essa populagao, sobretudo em servigos do
SUS, como o CER.

Dessa maneira, o presente trabalho visa caracterizar o perfil da popula¢io infantil
com suspeita de diagndstico de transtorno do espectro autista atendida por um CER
IT no sul do Brasil, objetivando levantar as fontes e motivos de encaminhamento,
assim como as caracteristicas sociodemograficas dessa populagio, os instrumentos
psicométricos utilizados nas avaliacoes e os niveis de diagnéstico dos usudrios que

receberam o diagnéstico.

Método

Este estudo utiliza como método a pesquisa documental retrospectiva, descritiva
e exploratéria de cunho quantitativo. Os dados foram coletados a partir dos
prontudrios de criancas com idade de zero a 12 anos incompletos, que iniciaram
processo de avaliagdo no servigo, embora algumas nao tenham concluido a triagem.
Toda a amostra foi encaminhada com suspeita de diagndstico de transtorno do
espectro autista para o CER II de uma cidade do sul do Brasil.

O CER-II aqui estudado nio atende outras deficiéncias intelectuais além do
TEA, devido a uma pactuagio junto a geréncia de satide regional para que o servigo

atendesse somente a popula¢io com suspeita de autismo, além da populagio com
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deficiéncias fisicas. Por esta razao, os dados coletados foram dos prontudrios dos
pacientes com suspeita de TEA.

A regido atendida pelo CER-II desta pesquisa é composta por 12 cidades em um
raio de 90 quilémetros, com 689.912 habitantes no total, sendo que a populagio de
0 a 14 anos é de 124.692 (IBGE, 2010). No periodo de abril de 2014 a dezembro
de 2017, 1.251 usudrios utilizaram o servico, incluindo os usudrios com deficiéncia
fisica e intelectual, 685 usudrios especificamente com suspeita de TEA fizeram
avalia¢io, na faixa etdria de 0 a 12 anos. A coleta de dados se deu no periodo de
maio a julho de 2018.

Foi elaborada pelos autores uma ficha para a sistematizagao dos dados de
identificagio da populagio foco do estudo: idade, sexo, escolaridade da crianga,
escolaridade dos pais, com quem reside, posigao ocupada pela crianga na prole,
fonte de encaminhamento, profissio e idade dos pais, queixas desta populagio
que motivaram a procura pelo servico, resultados das escalas de rastreio para TEA
utilizadas e se houve a conclusio do diagndstico confirmando a suspeita de TEA.
Para a andlise dos dados coletados, foi realizada estatistica descritiva, sendo esta
constituida pelo conjunto de métodos destinados a organizagao, descrigao e medidas
de dados de uma populagio com o auxilio do programa SPSS versio 21.0.

A pesquisa foi aprovada pelo comité de ética com seres humanos da universidade
na data de 11 de abril de 2018, sob o nimero de parecer 2.592.249.

Resultados

Os dados do servigo mostram que em 2014, ano em que o servigo foi inaugurado,
houve 19,1% (n=131) de criangas realizando o processo de avaliagao em relacio a
amostra total; o ano de 2015 teve 23,5% (n=161); 2016 teve 30,7% (n=210); e 2017

teve 26,7% (n=183), conforme o gréfico a seguir.
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Griéfico 1. Criangas que iniciaram o processo de avaliacao de acordo com o ano
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Fonte: elaboragao prépria.

Nos prontudrios, consta que 10,5% (n=72) dos usudrios foram desligadas a
pedido dos pais; 55% (n=380) receberam alta do servigo; 0,5% (n=4) nio continuou
a avaliagdo por nio preencher algum critério para continuar a mesma; 8,02%
(n=55) ainda estavam em processo de avalia¢io no servico quando a coleta de dados
aconteceu; 5,1% (n=35) ja haviam recebido o diagnéstico de algum outro servico e
por esta razio nio continuaram com o processo de avaliagio e 20,3% (n=139) das
criancas atendidas foram desligadas do servico por abandono, ou seja, o usudrio
faltou mais de duas vezes consecutivas sem apresentar uma justificativa ao servigo.

No que se refere ao sexo dos sujeitos, hd maior frequéncia do sexo masculino,
83,8% (n=574). A faixa de idade mais frequente encontra-se nos trés anos, 17,2%
(n=118); a média de idade ¢ de 5,47 anos e a idade menos frequente ¢ 12 anos,
compondo 1,3% (n=9) da amostra. A idade minima ¢é de até um ano, pois alguns
usudrios eram encaminhados com meses de idade, compondo 2,2% (n=15), e a idade
mdxima é 12 anos.

Em relacao a escolaridade dos usudrios, 42% (n=288) estao na educacio infantil;
27% (n=185) encontram-se no ciclo de alfabetizagdo, que consiste no primeiro,
segundo e terceiro anos do ensino fundamental; 5,25% (n=36) estao no quarto ano
do ensino fundamental; 4,23% (n=29) estao no quinto ano do ensino fundamental;

2,48% estao no sexto ano do ensino fundamental; 0,43% (n=3) estio no sétimo ano
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do ensino fundamental. Dos 42% (n=288) que se encontram na educagio infantil,
40,2% (n=276) estiao na faixa etdria de zero a cinco anos — sendo assim, o nivel de
escolaridade condiz com a idade.

Apenas 0,14 (n=1) frequenta a APAE e o CER ao mesmo tempo e 1,45%
(n=10) nao frequenta a escola. Entretanto, desses usudrios que nio frequentam a
escola, 1,02% (n=7) tem de um a trés anos e 0,43% (n=3), seis, nove e 11 anos. Em
0,87% (n=06) dos prontudrios constava a informacio de que as criangas estavam
frequentando a escola, mas nio especificava o ano escolar. E em 16,05% (n=110)
dos prontudrios os profissionais do servi¢o nao registraram informagio referente a
escolaridade do usudrio.

Nos prontudrios nao havia informagées sobre frequéncia em outras institui¢oes
de educacio especial, como a APAE, pois ha um convénio entre a APAE e o SUS
da regiao. Desta forma, as criangas que frequentam o CER nio podem frequentar a
APAE ou outras institui¢oes semelhantes que tenham convénio com o SUS.

Em relagdo aos dados sociodemograficos, analisou-se a composicao familiar. Na
primeira categoria, observou-se que 59,7% (n=409) das familias seguem o modelo
nuclear, composto por pai e mie, crianca e irmaos. Salienta-se que os padrastos
e madrastas foram incluidos nesta categoria. A segunda composi¢do familiar
com maior frequéncia é a familia ampliada, que é composta pela familia nuclear
juntamente com outros parentes como avds, tios, entre outros. Esse modelo tem
frequéncia de 13% (n=89) da amostra. A terceira composi¢ao familiar com maior
frequéncia ¢ o modelo monoparental, composta por apenas um dos genitores e o
filho, sendo esta 10,8% (n=74) da amostra. Destas familias monoparentais, 97,3%
(n=72) delas sao chefiadas pelas maes. Ainda foram relatadas composicoes familiares
em que as criangas residem com algum membro da familia, como tia, madrinha,
avo, sendo esta a composicio familiar de 2,2% (n=15) dos usudrios. Jd4 a composigao
familiar com a menor frequéncia 0,1% (n=1) é a familia homoafetiva, que se trata
de duas pessoas do mesmo sexo em relacionamento e residentes com um filho.
Por fim, 14,2% (n=97) dos prontudrios nio continham a informagao a respeito da
composi¢io familiar do usudrio. A idade dos cuidadores variou de 19 até aos 70
anos, porém a maior concentragio foi entre os 30 a 39 anos, sendo que os pais nessa
faixa etdria sdo 47,1% e as maes, 45,9%.

Quanto 2 escolaridade dos cuidadores, esta teve variagao entre nio alfabetizado

até o nivel de pés-graduagao. O resultado que predominou entre ambos foi ensino

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 29(4), 290412, 2019



| Pdgina 8 de 20

médio completo, sendo as maes 36,8% e os pais, 27,3%. Logo, foram analisadas as
profissdes de cada cuidador e percebeu-se que a maior frequéncia é a de mulheres
que exercem a fun¢io de donas de casa (33,3%). As outras duas ocupagdes mais
frequentes sao de profissoes relacionadas a limpeza (10,8%) e profissoes ligadas a
dreas da administragdo e financas (9,9%). Entre os homens, 24,4% trabalham em
dreas de construgio e manuten¢io e 12,4% trabalham em servicos operacionais.

Na tabela 1, sio apresentados os sinais identificados que motivaram o
encaminhamento para o servico. Esses foram coletados através do protocolo de
encaminhamento realizado pelos profissionais da aten¢io primdria para o CER. Vale
ressaltar que varia a quantidade de sinais relatados nos encaminhamentos para cada
usudrio. Dentre os possiveis sinais categorizados que estao relacionados aos critérios
do diagnéstico de TEA, conforme o DSM-5, encontram-se os comportamentos
estereotipados e/ou interesses restritos, a hipersensibilidade, além dos déficits na
linguagem. Este ultimo ¢ o sinal que aparece com maior frequéncia, em 58,8%
(n=402) dos sujeitos.

Quantos aos possiveis sinais associados ao TEA, destacam-se os déficits
cognitivos, sinais relacionados a atengao ou concentragao, além dos comportamentos
internalizantes e os externalizantes. Nestes dois tltimos foram categorizdos, no
primeiro caso, os comportamentos referentes a sentimentos de medo, inferioridade,
depressao, retraimento e ansiedade. No segundo, classificaram-se aqueles referentes
a dificuldade no controle de impulsos, hiperatividade, agressdes ou qualquer outro
tipo de conflito ambiental. J4 no déficit cognitivo foram categorizados sinais
relacionados a dificuldades de aprendizagem e/ou inteligéncia. As categorias mais
recorrentes sao os comportamentos internalizantes, com 49,5% (n=339), e os
comportamentos externalizantes, com 56,9% (n=390).

Também foram identificados alguns comportamentos que motivaram o
encaminhamento para o servico, mas que nio possuem relacio direta com o
diagnédstico de TEA. Estes foram classificados como controle dos esfincteres,

dificuldades no sono e sinais fisicos, como dificuldades psicomotoras.
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Tabela 1. Sinais referentes ao diagnéstico de TEA

Varidveis n=685 %
Sinais

Déficits na linguagem 402 58,8%
Comportamentos externalizantes 390 56,9%
Comportamentos internalizantes 339 49,5%
Déficit cognitivo 157 22,9%
Sinais relativos a aten¢io/concentragao 134 19,6%
Comportamentos estereotipados e/ou interesses restritos 117 17,1%
Sinais fisicos 43 6,3%
Hipersensibilidade 40 5,8%
Dificuldades no sono 38 5,5%
Controle dos esfincteres 27 3,9%

Fonte: elaboracio propria.

Posteriormente, buscaram-se informagdes referentes ao processo de diagnéstico
de TEA dos usudrios do servico. Evidencia-se que das 685 criancas que iniciaram o
processo de avaliagdo, 206 (30,1%) receberam o diagnéstico de TEA, das quais 135
informaram algum nivel de gravidade de TEA que foram categorizados em leve,
leve-moderado, moderado, moderado-grave e grave. Dentre essas categorias, as mais
frequentes foram a leve, em 61 usudrios, e a moderada, com 57.

Outros 200 (29,2%) usudrios nao preenchiam os critérios de diagndstico de
autismo. Destes, 50 informaram a existéncia de outro diagnéstico em vez de TEA,
sendo os mais frequentes os transtornos de déficit de atengao e hiperatividade, em 16
casos e algum transtorno da fala e da linguagem, em 13. E importante ressaltar que o
CER nio trabalha com diagndéstico diferencial de outros transtornos mentais, o que
justifica a baixa frequéncia de outros diagndsticos que nao sejam o de TEA. Os demais
usudrios, compondo o restante dos 40,7% (n=279), nao receberam um diagnéstico
do servigo, porque nessa amostra encontram-se alguns dos usudrios que haviam sido
desligados por abandono, a pedido dos pais, jd haviam sido diagnosticados por outros

servicos ou ainda estavam em processo de avaliagio no CER.
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O diagnéstico realizado pelos profissionais ¢ feito baseado no CID-10. Entretanto,
para conseguir definir o nivel do TEA, os profissionais realizam uma transposi¢ao
para 0 DSM-5. O mesmo ¢ concluido pela equipe multiprofissional, juntamente
com o médico neurologista.

Para uma melhor compreensio da formulagio desse processo, buscou-se
identificar os instrumentos utilizados no processo de diagnéstico de TEA no
servico. Pode-se observar que todos os cinco instrumentos utilizados siao para o
rastreamento de sinais e sintomas de TEA, e nio necessariamente parao diagnéstico:
Autism Behavior Checklist (ABC), uma lista de checagem com 57 comportamentos
atipicos; Escala de Avaliagio de Tracos Autisticos (ATA); Childhood Autism
Rating Scale (CARS), que é uma entrevista semiestruturada; Modified Checklist
for Autism in Toddlers (M-CHAT), para rastreio de sinais precoces, ¢ a Escala
Vineland de Comportamento Adaptativo, que faz a andlise das atividades de vida
didria (AVDs) e comunicagao (BOSA; TEIXEIRA, 2017). Destas, a mais utilizada
foi a ABC, sendo usada em 70,5% (n=483) dos usudrios. A segunda mais utilizada
foi a ATA, com 65,7% (n=450); a terceira foi a Vineland, 64,7% (n=443); a quarta
foi a escala CARS, com 56,9% (n=390); e a menos utilizada foi a M-CHAT, com
15,3% (n=105).

E importante ressaltar que os profissionais costumam utilizar mais de uma escala
nas avaliagdes e que essa escolha se d4 a partir da idade da crianga e de protocolos

internos do servico.

Tabela 2. Niveis de cada escala

Varidveis N %

Nivel M-CHAT (n=105)
Com TEA 68 64,8%
Sem TEA 37 35,2%
Nivel ABC (n=483)

Autismo 211 43,7%

Provével autismo 100 20,7%

Sem autismo 172 35,6%
continua...
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Varidveis N %

Nivel CARS (n=390)

Sem TEA 223 57,2%
Leve/Moderado 104 26,7%
Grave 63 16,2%

Nivel ATA (n=450)
Com autismo 244 54,2%
Sem autismo 206 45,8%
Nivel VINELAND (n=443)

Suave/leve 197 44,5%
Moderado 157 35,4%
Grave 29 6,5%
Profundo 19 4,3%
Adequado 30 6,8%
Limitrofe 11 2,5%

Fonte: elaboragao prépria.

Quanto aos niveis das escalas, estes foram categorizados conforme os niveis
preestabelecidos na padronizagio de cada instrumento. No caso do M-CHAT, se
haveria ou nio indicios de TEA, sendo que de 105 aplica¢oes, 64,8% indicariam o
transtorno. Quanto aos niveis do ABC, a classificacio dd-se em autismo, provavel
autismo e sem autismo. O primeiro, com 43,7% de 483 usudrios, é o mais frequente.
O ATA avalia também a presenca ou nio de autismo. Observa-se um equilibrio
quanto aos resultados, ainda que maior para o diagnéstico de autismo, sendo que, de
450 prontudrios, 54,2% indicam TEA. No que concerne ao CARS, é um dos testes
utilizados para a descri¢ao do nivel de autismo, indicando a inexisténcia de autismo,
se possui, em grau leve/moderado ou se possui em grau grave. Observa-se que a maior
parte dos resultados referentes aos 390 usudrios que utilizaram esse instrumento
(57,2%) nio indica TEA. Por fim, outro instrumento utilizado foi o Vineland, que
analisa o comportamento adaptativo do sujeito. Nele nota-se uma diversidade maior

quanto as categorias desde adequada, limitrofe, leve, moderada, grave e profunda.
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Evidencia-se que as categorias mais frequentes nos 443 prontudrios que informam o

uso desse instrumento sio a leve, com 44,5%, e a moderada, com 35,4%.

Discussao

Criada em 2012, a Rede de Cuidados 4 Pessoa com Deficiéncia tinha em um dos
seus principais objetivos a implantagao dos Centros Especializados em Reabilitagao
em todo o Brasil nos anos seguintes (BRASIL, 2013). Em 2014, foi implantado o
servigo da presente pesquisa, justificando assim a menor frequéncia de usudrios no
ano de 2014, com uma porcentagem de 19,1% (n=131) em relagao a amostra total.

No que se refere as questdes relativas ao sexo, a procura pelo servigo por usudrios
do sexo masculino foi bastante prevalente, compondo de forma significativa a
amostra. De acordo com o DSM-5, o transtorno do espectro autista ¢ quatro vezes
mais frequente no sexo masculino (APA, 2014). Esse dado também ¢ reforgado por
um estudo do Centers for Disease Control and Prevention, realizada nos Estados
Unidos, que mostra a prevaléncia do autismo no sexo masculino comuma razao de
4:1 (CHRISTENSEN et al., 2016).

A avaliagdo precoce tem se mostrado importante, levando em consideragio que
quanto antes o diagnéstico, melhor o prognéstico das criangas com TEA. Os dados
mostram que a procura pelo servico dos usudrios que se encontram nos quatro
primeiros anos de idade foi predominante, compondo 45,6% (n=313) da populagao.
Uma avaliagao e diagndstico precoce é importante tanto para melhor intervengao
e manejo dos sintomas, mas também no que tange ao fortalecimento da rede de
apoio, que ¢ composta pela familia. Além disso, uma interven¢io precoce auxilia
em um melhor desempenho académico por parte das criancas que possuem TEA
(ELDEVIK et al., 2009).

Sobre a escolaridade das criangas, ¢ vélido citar que 42% (n=288) da amostra
deste estudo estdo inseridas na educa¢do infantil regular; destas, 276 criancas
estio na faixa etdria de um a cinco anos, condizendo desta maneira a idade com
a escolaridade. Dos 40,2% que estdo inseridas no ensino fundamental, todas se
encontram na faixa etdria de cinco a 12 anos. E importante destacar, que a Lei
n° 12.764, de 27 de dezembro de 2012, instituiu a Politica Nacional de Prote¢ao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, refor¢ando a ideia
constituinte do direito a educacao (BRASIL, 2012b).
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Os dados relativos a familia dos usudrios também aparecem com destaque, visto
que ¢ o contexto inicial em que as primeiras relagdes desses sujeitos sao estabelecidas.
De acordo com os dados identificados no servigo, a maior parte das familias
configura-se como nuclear. Esse resultado conversa com os resultados obtidos pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2012, quando realizou
estudo a respeito das configuragdes de todas as familias com base nos resultados do
Censo de 2010. Desses dados, conclui-se que das 49.975.934 familias investigadas
em todo o Brasil, 49% seriam familias de casais com filhos, ou seja, do tipo
nuclear, sendo o mais recorrente em territério nacional (IBGE, 2012). Outro dado
relevante é que quase todas as familias monoparentais se constituem tendo a mae
como cuidadora principal. A literatura coloca as maes como os sujeitos que mais
se afetam com sobrecarga emocional, fisica e financeira no cuidado das criancas
com autismo, aumentando o risco de desenvolver estresse, depressao e ansiedade
(CHRISTMANN et al., 2017).

No que concerne aos dados dos pais nos tltimos anos, tem-se discutido a idade
dos genitores como possivel fator de riscos. Um estudo de caso-controle realizado
por Maia et al. (2018) mostra associagio entre TEA e idade avancada dos pais
quando ambos os genitores possuem idades avancadas. Conforme citado nos
resultados, a maioria das idades desses cuidadores no momento da realizacao do
diagnéstico pelo servico, tanto para maes, como para pais, encontra-se na faixa dos
30-39 anos. Hipotetiza-se, devido & maioria das idades das criangas no momento de
diagndstico estar na faixa de 2-4 anos (43,4% da amostra), que conforme os estudos
vém indicando, haver relagao entre idade avangada e o diagndstico de TEA, pois a
maior parte dos pais do estudo tiveram seus filhos a partir dos 35 anos de idade. Faz-
se necessdrio ressaltar a importancia da realizagio de acompanhamento de criancas
geradas por pais em idades avangadas, por conta de esse fator estar associado com o
diagndstico de TEA (MAIA et al., 2018).

Enfatiza-se nessa pesquisa o SUS enquanto politica publica de acesso a satde
para diferentes classes socioeconomicas. Jd que os dados mostram que hd maior
prevaléncia de usudrios que possuem cuidadores com ensino médio completo e
que possuem ocupagdes que nio exigem nivel superior de ensino, diferentemente
do contexto norte-americano relatado por outra pesquisa, que mostra que 72%
das mies de criangas autistas possuem nivel educacional acima do ensino médio

completo (LIPTAK et al., 2008). Apesar disso, a utiliza¢do do servico também pode

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 29(4), 290412, 2019



| Pégina 14 de 20

ser controversa, podendo indicar privilégio no acesso ao CER, promovendo assim
um processo de exclusdo dos usudrios de familias com menor escolaridade e maior
vulnerabilidade, ji que 53,9% da populagio brasileira com mais de 25 anos possuem
nivel de escolaridade até o ensino médio incompleto, variando de sem instrugao até
o ensino médio incompleto (IBGE, 2017).

Quanto aos sinais e sintomas das criangas com espectro autista, de acordo com
a literatura, os primeiros sinais comecam a ser percebidos pelos pais entre os 12 e
24 meses, fazendo-se presente de forma mais significativa os déficits relacionados a
atengao, os déficits relacionados a linguagem e os comportamentos externalizantes,
como agressividade e hiperatividade (ZAQUEU et al., 2015). Outros indicadores
que se fazem presentes mas com inicio em uma idade diferenciada, que seria a partir
dos 18 meses, sao os sinais de hipersensibilidade e comportamentos estereotipados
(ZWAIGENBAUM et al., 2009).

Em relagio aos sinais que motivaram o encaminhamento da popula¢io desta
pesquisa para o CER, o mais prevalente foram os déficits na linguagem, em 59,8%
da amostra. O déficit na linguagem condiz com nenhuma ou pouca aquisicao na
fala, assim como ecolalia. O segundo sinal que mais motivou o encaminhamento
foram os comportamentos externalizantes; e o terceiro foram os comportamentos
internalizantes. Os encaminhamentos realizados pela rede de atengao primdria para
o servico por conta do déficit de linguagem, do comportamento externalizante, dos
déficits de atenc¢do, hipersensibilidade e comportamentos estereotipados condizem
com os dados daliteratura no que diz respeito aos sinais precoces (BOSA; TEIXEIRA,
2017). No que concerne aos comportamentos internalizantes, os mesmos nao sao
considerados sinais precoces pela literatura (BOSA; TEIXEIRA, 2017) e motivaram
49,5% (n=339) dos encaminhamentos.

E necessério realizar uma boa triagem na aten¢ao primdria, para motivar o
encaminhamento para o CER. Pesquisas mostram que muitas vezes os cuidadores
percebem os sinais e sintomas, mas ao relatarem para o médico, os mesmos
nio associam os sintomas com o TEA (OZONOFF; GOODLIN-JONES;
SOLOMON, 2005).

Em relagdo a popula¢io atendida no CER nesta pesquisa, é importante ressaltar
que a amostra de 685 usudrios ¢ de criangas que residem em 12 cidades. Essas
cidades possuem uma populagio de 124.692 habitantes que se encontram na

faixa etdria de 0 a 14 anos. Dos 685 encaminhamentos, 206 (30,1%) tiveram a
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confirmagao do diagnéstico de TEA. Destaca-se aqui um baixo niimero de pesquisas
epidemioldgicas sobre o assunto no Brasil. Em pesquisas de recorte clinico esses
dados sdo inexistentes, dificultando uma discussdo a respeito do fato (GOMES et
al, 2015). Deve-se considerar que a implementagao do servigo é recente e que existe a
possibilidade do uso de outros servigos de satide, como a rede privada ou instituigoes
filantrépicas que atendem essas demandas, como as APAEs.

Dos cinco instrumentos utilizados pelo servico no rastreamento de TEA,
a M-CHAT ¢ a unica recomendada pelo Ministério da Saide (BRASIL, 2014).
Entretanto, segundo revisio sistemdtica realizada por Seize e Borsa (2017), em que
se objetivou identificar instrumentos disponiveis para rastreamento dos sinais de
TEA, nao hd consenso em relagdo as propriedades psicométricas da M-CHAT. Em
vista disso, entende-se que alguns estudos representam um avango, mas que isto nio
¢ o bastante para considerar a escala validada e adequada para uso livre segundo
recomenda o Ministério da Saide (SEIZE; BORSA, 2017).

O uso da M-CHAT também entra em debate apds a Lei n° 13.438 de 2017,
que preconiza o emprego de protocolo com pardmetros para a avaliagdo de riscos
para desenvolvimento psiquico das criangas, pelo SUS. Assim, o Ministério da
Sadde apresentou uma nova recomendagio, constatando que a Caderneta de
Sadde da crianca é o instrumento por exceléncia de vigildncia e rastreamento
de atrasos do desenvolvimento, sendo um “instrumento de vigilincia integral a
saude” (BRASIL, 2008; 2017).

Nesse aspecto, também se salienta a importincia de instrumentos que possibilitem
avaliar os niveis de funcionalidade, para que possam ser adaptadas as intervengoes
necessdrias para cada caso. O DSM-5 coloca que esses niveis de funcionalidade
dizem respeito aos interesses restritos/comportamentos repetitivos e a comunicagao
social, podendo ser no nivel 1 (exigindo apoio), nivel 2 (exigindo apoio substancial)
e no nivel 3 (exigindo apoio muito substancial) (APA, 2014). No caso do servico
em questdo, como ji citado, o nivel de funcionalidade foi categorizado entre leve,
moderado e grave, entendendo-se assim que esses niveis se equivalem aos do DSM-
5. Sendo assim, permitiu-se avaliar que 135 dos 206 usudrios com diagndstico de
TEA tiveram seus niveis de funcionalidade avaliados, sendo os mais comuns o leve
e o moderado. Na literatura, nio foi possivel identificar algum estudo que colocasse

qual grau de funcionamento seria o mais frequente, apenas a ocorréncia ou nio

Physis: Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 29(4), 290412, 2019



| Pégina 16 de 20

do transtorno e seu QI, sendo que este nao se fez presente em casos dos niveis de

funcionalidade 1 ou leve (APA, 2014; FOMBONNE, 2009).

Conclusao

Este estudo permitiu concluir que os principais motivos de encaminhamento
para o servico estdao relacionados a déficits na linguagem e a problemas de
comportamento externalizantes e internalizantes. Também possibilitou descrever
suas caracteristicas sociodemograficas, constatando que a maior parte dos usudrios
faz parte de uma familia nuclear. Identificou que aproximadamente um ter¢o das
avaliacoes realizadas denota autismo, sendo que em 65,63% desses diagndsticos
houve especificagao do nivel, denotando uma maioria em leve ou moderada, e que o
instrumento mais utilizado pelos profissionais foi 0 ABC. Vale ressaltar que houve o
predominio significativo do sexo masculino.

As politicas publicas de satide no Brasil voltadas para essa popula¢do sao recentes,
e que os CER foram criados hd menos de dez anos. A unidade aqui investigada
funciona hd cerca de quatro anos, sendo assim um servico com pouco tempo de
aplicacdo. Destaca-se a necessidade de profissionais e instrumentos qualificados no
servigo, tanto para o processo de diagnéstico quanto de intervencao.

Como toda politica publica implementada, ela deve ser avaliada mediante seus
preceitos e objetivos predeterminados, verificando-se sua efetividade. No servigo
referido, objetiva-se promover cuidados em satide no processo de reabilitacao fisica e
intelectual, assim como identificar precocemente os déficits e desenvolver meios para
a promogao da sadde e prevencdo de agravos dos usudrios. Levando em conta apenas
os dados identificados para TEA, esta pesquisa evidenciou efetividade no processo de
diagndstico precoce dos usudrios. Ainda assim, devido aos objetivos desta pesquisa,
nao foi possivel analisar as priticas de reabilitagio posteriores ao diagnéstico, e chama
a aten¢io a quantidade de prontudrios com informagoes incompletas.

Por fim, para a realizagio de novas pesquisas, sugere-se a avaliacio das
intervengoes realizadas pelo servigo e seus profissionais, e também como se dd a
ocorréncia da relagao do servico com a Atencdo Primdria a Satde. Além disso,
propde-se a realizacdo de outros estudos epidemiolégicos sobre TEA no pais, para
maior generalizagao e clareza dos dados obtidos em demais contextos, especialmente

no que tange a verificagao dos niveis de funcionalidade mais recorrentes.'
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Abstract

The profile of the child population with
suspected diagnosis of autism spectrum disorder
attended by a Specialized Rehabilitation

Center in a southern Brazilian city

The CER-II Specialized Rehabilitation Center is a SUS
service that works interdisciplinarly in the assessment
and rehabilitation of people with disabilities, including
the population with autism. This research aimed to
characterize the profile of children with suspected
autistic spectrum disorder treated by a CER-II from
southern Brazil, to survey sources, referral reasons,
socio-demographic characteristics, psychometric
instruments used in the assessments and the levels of
diagnosis received. This retrospective, descriptive and
exploratory-quantitative documentary study assessed
685 medical records of users aged 0 to 12 years old who
were evaluated between 2014 and December 2017. The
results showed that the average age of the sample is 5.47
years; 83.8% are male, 42% are in kindergarten and
59.7% are part of a nuclear family. The signs that most
motivated referrals were language deficits (58.8%) and
externalizing behaviors (56.9%); 30.1% of the sample
had a confirmed ASD diagnosis and the most used
instrument was the ABC (70.5%). It is observed the
effectiveness of the application of the service proposed
by this public policy, highlighting the need for qualified
instruments for diagnostic evaluation and continuing

training for professionals who work in it.

» Keywords: autism; children; SUS.
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