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Resumo

O objetivo deste trabalho é, além de abordar o diagnéstico tardio do Transtorno do
Espectro Autista, compreender e analisar suas consequéncias para a vida dos
pacientes na fase adulta e como se da a percepc¢ao destes apos a designacao de um
diagnéstico.

Foram utilizados artigos e livros sobre o tema, com busca por descritores especificos
em bases de dados relevantes, além da solicitacdo de revisdo bibliografica a
assessoria cientifica da biblioteca da Associacao Mineira de Medicina.

Percebeu-se que ha pouco material disponivel sobre o tema abordado, tanto em
lingua inglesa, quanto em portuguesa, pois 0 foco médico esta no diagnostico precoce
de criangcas com TEA, o que impacta negativamente a vida de pacientes adultos.

E preciso sensibilizar e conscientizar os profissionais de salde para que esses
considerem o diagnostico de transtorno do espectro autista na fase adulta, para

contemplar uma parcela importante da populacao.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Adolescéncia. Autismo no Adulto,

Diagnastico tardio



Abstract

The objective of this work is, in addition to addressing the late diagnosis of Autistic
Spectrum Disorder, to understand and analyze its consequences for the lives of
patients in adulthood and how they perceive themselves after a diagnosis is
designated.

Articles and books on the topic were used, searching for specific descriptors in relevant
databases, in addition to requesting a bibliographic review from the scientific advisory
of the Associacdo Mineira de Medicina library.

It was noticed that there is little material available on the topic addressed, both in
English and in Portuguese, as the medical focus is on the early diagnosis of children
with ASD, which negatively impacts the lives of adult patients.

It is necessary to sensitize and make health professionals aware so that they consider
the diagnosis of autism spectrum disorder in adulthood, to contemplate an important

portion of the population.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, Adolescence, Adult Autism, Late diagnosis
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) esta sendo cada vez mais estudado,
em resposta ao maior numero de casos prevalentes mundialmente. Como um
distdrbio do neurodesenvolvimento, diversas causas sdo analisadas e surgem
diferentes graus de classificagdo de severidade.

Apesar do maior conhecimento atual sobre o autismo, ainda ha pouco material
e poucas conclusdes efetivas sobre o diagnostico tardio do TEA, o que deixa milhares
de individuos sem um diagndstico precoce, prejudicando o desenvolvimento pleno de
suas habilidades so6cio comunicativas e de interacdo social, bem como seus
comportamentos, o que os coloca a margem do que € tido como “normal”, implicando

grande sofrimento e angustia ao longo da vida.



2. METODOLOGIA

Para esta reviséo, foram feitas buscas na base de dados do Portal da Capes e
no acervo digital da Biblioteca Virtual da Associagdo Médica de Minas Gerais. Para a
busca foram utilizados os descritores “Autism Spectrum Disorder”, “Transtorno do
Espectro Autista (TEA)”, “Diagnéstico tardio de TEA” e outros que abordassem o
escopo do tema.

Além disso, foi solicitada revisdo bibliografica a assessoria cientifica da
Associacdo Mineira de Medicina sobre o assunto; livros também foram encontrados
para aumentar a gama de informacdes disponiveis.

A escolha de artigos e livros utilizados se deu por adequacéo a tematica e, ao
longo do periodo de execugéo do trabalho, a leitura foi feita de modo a separa-los em

subgrupos de apreciacgao.
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3. TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é definido como um conjunto variavel
de desordens neurolégicas que aparecem precocemente e comprometem o
desenvolvimento da comunicagdo e da interacdo social, além de estar associado a
comportamentos sensorio-motores restritos e repetitivos, estando o conjunto de sinais
e sintomas do quadro envolvido com questdes genéticas e outros fatores de risco.!
Apesar de ainda em estudo, hd apontamentos para fatores que influenciam a
formacdo de certas areas cerebrais nos periodos perinatal (antes do nascimento) e
neonatal (ap6s o0 nascimento), de modo a estarem associados as questdes
neuroldgicas tipicas do TEA.?

3.1 Epidemiologia e etiologia

Fatores epidemioldgicos estdo associados ao TEA desde o periodo perinatal
até a vida adulta.

No periodo perinatal, condicbes como diabetes e hemorragia gestacional, uso
de medicacbes — como o acido valpréico — e outras substancias — como alcool e
drogas —, infeccbes durante a gravidez e depressdo materna sdo considerados por
estudos como situagées de risco para o desenvolvimento do TEA.?

No periodo neonatal, pode-se destacar como elementos facilitadores, ja
encontrados em diversos estudos, a hipéxia e o baixo peso no momento do
nascimento, partos prematuros, por cesariana ou, ainda, multiplos, hemorragia
materna bem como sofrimento fetal, dificuldades respiratérias, complicacdes
envolvendo o corddo umbilical, lesdes e traumas no momento do parto, além de
malformacgBes congénitas e baixa pontuacdo no teste de Apgar aos cinco minutos de
vida.?

Apesar das complicacfes durante a gestacdo e logo ap6s o parto serem
consideradas as mais influentes para o desenvolvimento de TEA, fatores genéticos,
desregulagfes neurogénicas, exposi¢cao a mercurio, alteragées imunologicas e outras
guestdes sdo estudadas como possiveis desencadeadoras do transtorno.®

Os numeros variam e tém crescido, devido a maior incidéncia do TEA em
relacdo ao passado e 0 consequente aumento de estudos na area, mas, nestes,

estima-se que, globalmente, a média de prevaléncia do transtorno seja de
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20,6/10.000, com variacdo de 0,7/10.000 a 72,6/10.000.* Dados epidemioldgicos
mundiais, por outro lado, conjecturaram, em 2010, 113,6/10.000 casos.® No Brasil, um
estudo piloto aponta baixa taxa de prevaléncia para Transtorno Global do
Desenvolvimento — quase 0,3%° —, mas ndo ha informacdes precisas sobre o TEA
especificamente. A baixa taxa de prevaléncia aparece também nos poucos estudos
encontrados na América do Sul. Aponta-se como possiveis causas para esses
resultados o baixo nimero de estudos sobre o transtorno, falta de conscientizacao de
profissionais de saude e populagéo e conseguintes manutencao de registros precarios
e idade avancada de diagnéstico, além de problemas metodolégicos, como amostras

pequenas.®

3.2 Neurofisiologia e neuropatologia

Alteracbes no desenvolvimento cerebral, entre o periodo neonatal até a
adolescéncia, aparecem como fatores-chave para o surgimento do Transtorno do
Espectro Autista, circunscrevendo centros corticais e subcorticais, vias
neurofisiologicas e células variadas no telencéfalo, inclusive marcando o crescimento
aumentado do cérebro na infancia e na adolescéncia como contribuinte para TEA.”
Apoés a adolescéncia, nota-se declinio no crescimento e anormalidades em regides
ligadas a interpretacao afetiva, perspectiva social e comunicacdo, como a area de
Broca na regido frontal, regies temporal — com a area de Wernicke — e dos lobos
parietais, amigdala, regido caudal e ganglio basal’, além do cerebelo®. Quanto as vias,
observa-se alteracdes na via medial do prosencéfalo, no fasciculo lenticular, na
capsula interna e no corpo caloso, envolvendo 0s neurotransmissores serotonina,
GABA e fatores neutré6ficos’” bem como receptores nicotinicos®. Além disso, os
astrocitos e as células microgliais e de Purkinje também aparecem como afetados e

influenciadores para o desenvolvimento do TEA. 7:°
3.3 Genética e outros aspectos
Ha trabalhos que registram variacfes de 40% a 90% de herdabilidade genética

para Transtorno do Espectro Autista, com média de 50% de responsabilidade nas

estimativas recentes.0
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No momento, os estudos apontam a presenca de elementos genéticos,
epigenéticos e ambientais envolvidos no desenvolvimento do TEA. Existem
evidéncias de que dele¢cbes ou duplicagcbes de segmentos de cromossomos e
mutacdes no nivel dos nucleotideos se associam a etiologia do transtorno.'! Ademais,
diferentes mutacées em um mesmo gene ou diferentes genes que sofreram mutacdes
em uma mesma via podem ser responsaveis por graus diversos de severidade na
manifestacdo do TEA.*?

Dessa maneira, assinaturas epigenéticas podem alterar a expressao génica —
como a metilagcdo da citosina na cromatina —, o que pode resultar de fatores
ambientais — como exposicdo a metais pesados (cAdmio e mercurio), a substancias
guimicas industriais (benzeno, bisfenol e dioxina) e a emisséao de carbono veicular —,

também influenciando o desenvolvimento do TEA.1?
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4. SINAIS E SINTOMAS

O Transtorno do Espectro Autista, por ser uma desordem do
neurodesenvolvimento, apresenta diversos sinais e sintomas clinicos que
demonstram que o desenvolvimento tipico ndo est4 ocorrendo e que podem ser
observados desde cedo nos individuos.

Nos Estados Unidos da América (EUA), a Academia Americana de Pediatria
recomenda a triagem para o TEA aos 18 e aos 24 meses'?, o que demonstra que 0s
sinais, além de surgirem precocemente, podem ser observados com certa facilidade,
em profissionais treinados para dar avaliar o desenvolvimento infantil.

Sendo assim, deve-se analisar as manifestagcbes de prejuizos socio
comunicativos e de comportamentos restritos ou repetitivos a fim de compreender
como o TEA interfere no desenvolvimento e na vida dos individuos.

E importante atentar-se ao fato de que cada um dos pacientes podera
manifestar o TEA de maneira diferente, nem sempre apresentando todas as
caracteristicas catalogadas a seguir. Contudo, o DSM-V (do inglés Manual
Diagnastico e Estatistico de Transtornos Mentais, quinta edicéo) declara que é preciso
apresentar os trés sintomas catalogados e referentes a diferencas sociais-afetivas,
além de pelo menos 2 dos 4 critérios estabelecidos para comportamentos restritivos

e repetitivos.t 14

4.1 Questdes comportamentais e psicomotoras

Os comportamentos restritos e repetitivos sdo caracteristicas fundamentais do
TEA e manifestam se como interesses restritos, intensos e especificos e atividades
com rituais e rotinas, inclusive em movimentos corporais.®

Dessa forma, surgem os desafiadores comportamentos disruptivos,-
agressividade, birra, autolesdo —, uso e abuso de substancias e comportamentos
sexuais improprios’®, os comportamentos de estimulacdo repetitiva, de nao-
complacéncia e afeto anormal, os quais sdo considerados como formas do paciente
comunicar algo, na impossibilidade de articular a linguagem para tal.®

Dentre as questdes psicomotoras, surge o caminhar de forma persistente sobre
as pontas dos pés, como um possivel comportamento ligado ao TEA, apesar de nao

ser etiologia clara para essa ocorréncia.l’ Podem aparecer, igualmente, ma
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coordenacédo, ma postura e habilidades de desenho precérias'® bem como desvios de
posicdo ao deitar, engatinhar, sentar e andar.'® Além disso, tem-se o0s
comportamentos repetitivos — como bater as maos, balancar o corpo, pular, girar —,
gue estédo, também, associados ao uso inapropriado de objetos — como alinhar, bater
e girar brinquedos.*®

Portanto, em geral, as tarefas que exigem habilidades motoras grossas e finas
sdo executadas com prejuizos no TEA quando em comparacdo com individuos
neurotipicos.® Além disso, parece haver uma relacéo entre o nivel de funcionamento
cognitivo e a performance motora, além da presenca de diferentes graus de prejuizos
dentro do espectro.'® E preciso usar ferramentas de avaliagdo para descobrir as
causas que levam a esses comportamentos para trata-las com intervencdes precisas
de base funcional e, assim, tentar coibir tais atitudes, evitando puni¢cdes descabidas e

ensinado aos sujeitos condutas mais adequadas.'®

4.2 Questdes de socializagéo e interacao

Individuos que desenvolvem Transtorno do Espectro Autista demonstram
varias caracteristicas desde cedo que determinam socializacdo e interacdo
prejudicadas, facilitando o diagnostico, mas dificultando a convivéncia com familiares
e comunidade.

Assim, pode-se observar desafios concernentes ao reconhecimento facial, ja
gue a atencdo desses individuos € desviada nesse contexto, além de que, fora da
posicdo normal, ha dificuldade no processamento global de reconhecimento,
indicando foco seletivo em caracteristicas especificas, em vez do todo.?°

Além disso, o reconhecimento de emocdes é dificultado, uma vez que o TEA
tem como particularidade a dificuldade em identificar as “pistas” e a linguagem
corporal'#1>20 que a comunicacgédo néo verbal traz nas interacdes sociais, fazendo com
gue pacientes ndo demonstrem interesse em sentimentos e expressdes alheios, além
de ndo possuirem muitas habilidades em manifestar os seus proprios.'> 2° Inclusive,
ocorre nos individuos com TEA maior dificuldade com olhar social e contato visual, o
gue contribui para os reconhecimentos citados.® 20

A orientacéo social ou a habilidade de imitar um olhar direcionado, a orientacéo
em dire¢cdo ao nome sendo chamado ou a barulhos que chamam a atengdao — como

palmas, estalar dedos, chocalhos, estimulos de um modo geral — também sé&o
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deficitarios no TEA.?° Além disso, a demonstragdo de afeto dos portadores de TEA
difere do esperado em comparacao com neurotipicos, ja que suas expressoes faciais
ou inexistem, ou ndo séo apropriadas.?® 2!

Além disso, gestos como os de apontar, descrever ou expressar vontades ou
demonstrar sentimentos também sé&o diferenciadas no TEA.?°

Dessa forma, devido a todas essas caracteristicas, a interacdo social dos
portadores de TEA fica limitada, o que demonstra a inabilidade em socializagéo. O
desenvolvimento de relacdes, por exemplo, é dificil, ja que o entendimento de regras
sociais — como 0 comportamento social esperado em situagcdes cotidianas —, de
figuras de linguagem utilizadas na comunicagdo — como sarcasmo e metaforas — é
complexo para sujeitos com TEA, tanto quanto a capacidade de iniciar contato verbal
com novas pessoas. Além disso, comportamentos reciprocos séo raros, restringindo
brincadeiras em conjunto, simbdélicas ou de “faz-de-conta”?% 2!

Ainda, por ter falta de habilidade em atencdo conjunta?! — seja iniciando-a ou
como resposta —, raramente o0 paciente compartilhara pensamentos, interesses,
sentimentos com outros ou se interessara pelos deles?!, o que também diminui
chances de interagdes sociais adequadas ou a busca por elas.'> 20

Tudo isso também torna confuso o desenvolvimento de empatia em sujeitos
com TEA, uma vez Teoria da Mente (ToM, em inglés) responsavel pelo
reconhecimento e resposta ao estado mental do outro ndo sdo bem desenvolvidos?°,
impedindo ou dificultando que o portador de TEA atribua estados mentais?> 23, ou seja,
de criar uma comunicacdo social pertinente ou de compreender vontades,

pensamentos e sentimentos de outrem, respondendo satisfatoriamente a eles.?% 23

4.4 Questdes de aprendizado e linguagem

Junto as questbes de comportamento e socializacdo — e contribuindo para o
agravamento delas, tem-se atrasos em aquisicdo de linguagem e no aprendizado
desta e de todas as questdes discutidas anteriormente.

Os atrasos na comunicagao verbal vao deste o uso anormal da linguagem a
auséncia desta, sendo marcados por emprego intenso e persistente de ecolalia e
repeticio do que foi ouvido, além de entonacdo anormal, vocalizacdes

estereotipadas?’23, além de reversdes pronominais?*.



16

A comunicagdo pragmatica — que envolve a transformacgéo do pensamento em
palavras?* — também se apresenta como desafiadora no TEA, devido ao baixo
entendimento que os pacientes tém das regras de conversacdo, a inabilidade de
combinar o estilo de linguagem com a situacao e de compreender 0s aspectos nao
ditos do cédigo linguistico.4 24

Apesar disso, o DSM-V, retirou as questdes linguisticas do critério de
diagnéstico, mas isso ndo implica que os sinais ndo devam ser observados e levados
em consideracéo.?®

Além do mais, como o aprendizado de modo geral ndo vem facilmente para os
individuos com TEA, estes tendem a tentar sistematizar a sua aquisi¢cao, criando um
meio proprio de se preparar e entender situacdes, 0 que 0s leva aos interesses

especificos e intensos jA mencionados.?

4.4 Comorbidades

Sao comuns condi¢des psiquiatricas e fisioldégicas que ocorrem juntamente com
0 TEA, ora se originando deste, ora apenas coexistindo. Ha estudos que mostram a
coocorréncia do TEA com TDAH (Transtorno do Déficit de Atencao e Hiperatividade),
Disturbios de Ansiedade, Depressdo e com maior frequéncia de irritabilidade e
agressividade.>'* Além disso, também aparece a concomitancia de distarbios
alimentares e gastrointestinais, epilepsia, distirbios do sono, dentre outros.*

Fatores de risco para epilepsia foram definidos como deficiéncia intelectual,
sexo feminino e gravidez precoce, além de esclerose tuberosa; o inicio dos episédios
pode variar e a ocorréncia deles aponta para mais desafios de comportamento dos
pacientes.'4

Ademais, é comum a seletividade alimentar, devido aos hébitos rotineiros e
rituais ja& mencionados, o que pode desencadear problemas de nutricdo e
gastrointestinais, como diarreia, constipacdo e refluxo, que podem gerar agitacao,
perturbacdo do sono e outras questdes; também ha maior ocorréncia de Transtorno
de Pica (ingestdo de itens ndo comestiveis) e ruminacdo (vémito autoprovocado e
redegluticdo ).14

Também ocorre maior taxa de obesidade, por falta de interesse e oportunidade
em esportes, lazer, padrGes alimentares e uso de algumas medicagOes; problemas

dentais, por dificuldade de adeséo aos cuidados bucais e baixa procura por dentistas;
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distarbios do sono, como interrup¢des, duracdes e sonoléncia, devido a diferencas no
metabolismo da melatonina, comportamentos diarios desafiadores e passeios
noturnos; problemas relacionados ao ato de andar dispersamente, seja por atencao
presa a algo, seja por auséncia de foco — o que pode gerar acidentes graves.
Ainda, no ambito comportamental e psiquico, além das j& citadas, aparecem
distarbios relacionados ao Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC) — devido as
condicdes ja relatadas — bem como agressdo, comportamento autolesivo e birras
como resposta ao estresse, condicdes médicas que ndo sao compreendidas pelos
pacientes ou que estes ndo conseguem explicar e escape de situacdes indesejadas.'*
Por fim, trabalhos relacionam questbes comportamentais do Autismo — rotina,
repetitividade, estereotipias — com Disturbios de Ansiedade, muito mais comum em
autistas que nos neurotipicos, apesar de nao haver explicacbes cientificas
comprovadas para isso?®; também correlata-se as dificuldades de aprendizado e
cognitivas do TEA com o TDAH, por razdes genéticas parecidas e por diferencas na
estrutura cerebral?’. Dessa maneira, acredita-se que 0s prejuizos em habilidades
cognitivas e a resultante autopercepcéo sobre baixa competéncia social presentes no

TEA sejam fatores de risco para o desenvolvimento de Depress&o.?®
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5. DIAGNOSTICANDO O TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

A diagnose do Transtorno do Espectro Autista perpassa a fase de triagem
seguida do diagndstico feito por meio de ferramentas direcionadas para os tragos
elencados em manuais de cédigos e diagnosticos, como o DSM-IV-TR (do inglés
Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, quarta edi¢do, revisao de
texto), o DSM-V (do inglés Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais,
quinta edicdo; a atual) e o CID-10R (Classificacao Internacional de Doencas, décima
edicao, revisado).

De acordo com o CID-10R e o DSM-IV-TR, o TEA se enquadra como
Transtorno Global do Desenvolvimento (TGD), e a variedade de sintomas
apresentada — nos dominios de prejuizos de interacao social, comunica¢cdo anormal
e comportamentos e interesses repetitivos —, € o0 que designa um dos 4 subtipos de
diagnosticos: Sindrome de Asperger, Autismo Atipico, Transtorno Autista ou Autismo
Infantil e TGD-n&o especificada.?® Entretanto, o DSM-V alterou os critérios, unindo as
esferas de interagdo social e comunicacdo sob um s6 aspecto?, ja que sdo areas
muito intrincadas. Essas altera¢cdes podem ter impactos na taxa de prevaléncia e no
acesso a saude, uma vez que individuos que possuiam um diagnostico podem deixar
de se encaixar no perfil e novos pacientes podem nunca vir a ser identificados como
autistas.?®

Geralmente, a triagem se da por observacao — que pode ser feita desde cedo,
atentando-se aos sinais e sintomas ja mencionados —, a partir ou ndo de relatos de
pais ou cuidadores. Estes costumam informar desenvolvimento anormal desde os
primeiros meses de vida ou um periodo de desenvolvimento normal seguido de
regressdo.?® De acordo com recomendacdes, todas as criancas deveriam ser
avaliadas rotineiramente para sinais e sintomas do TEA na pratica médica, por meio
de verificagGes multidisciplinares.*

Posteriormente, é feita a avaliacdo por meio de testes e entrevistas com 0s
pacientes e os familiares para o diagnéstico definitivo. Assim, o médico deve, ainda,
assessorar a familia de modo ativo e continuo para que as intervencdes e 0s

tratamentos — inclusive farmacolégicos, se cabiveis — necessarios sejam aplicados.*°

5.1 Ferramentas de diagndéstico
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Ha inimeras ferramentas para a triagem e a diagnose do TEA, nem todas elas
disponiveis no Brasil. De rapidas listas de triagem a entrevistas, é possivel conseguir
respostas que atendam aos manuais e fagam a diferenca na vida dos portadores e
das familias.

O CASD (Checklist for Autism Spectrum Disorder) surge como op¢éo barata,
efetiva e validada apés 35 anos de avaliacao de criancas autistas e coleta de dados
de familias, professores e terapeutas, devendo remeter criangas com escores acima
de 8 (em um total de 15) para avaliacdo.3!

O AOSI (Autism Observation Scale for Infants) € um método sistematico para
detectar e monitorar criangas tidas como de alto risco para desenvolvimento de
Autismo (que possuem irmao com algum grau do espectro); consiste em 19 itens de
medida de observacdo direta, classificados de 0 (comportamento normal) a 3
(comportamento ausente ou muito anormal), a serem avaliados em criancas de 6 a 18
meses.*?

O ASQ-3 (Ages and Stages Questionnaire-Third Edition) € medido por 30 itens
de relatos dos pais sobre os dominios de comunicacao, de funcdes motoras grossas
e finas, de pessoal-social e de resolucédo de problemas em criancas de 1 més a 5,5
anos.*3

O PEDS (Parents' Evaluation of Developmental Status) possui 10 questdes de
sim ou ndo para avaliar criancas de 1 més a quase 8 anos nos quesitos
global/cognitivo, linguagem expressiva, linguagem receptiva, social-emocional e
outros, resultando em resultados preditivos e ndo preditivos para cada pergunta.3?

O ITC (Infant Toddler Checklist) e 0 CSBS DP (Communication and Symbolic
Behavior Scales Developmental Profile) sdo complementares, sendo aquele mais
amplo e este mais restrito, ja para diagnosticos estabelecidos. Ambos avaliam e
identificam criancas em risco de atrasos no desenvolvimento de linguagem,
comunicacao social e outros mais gerais. A parte do ITC tem 24 questdes de sim ou
ndo a serem relatadas pelos pais e uma questdo aberta sobre preocupacéo parental.®?

O M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers) é a versdo modificada e
mais abrangente do CHAT (Checklist for Autism in Toddlers) original e consiste em 23
questbes e 14 itens relacionados especificamente aos sintomas de autismo em
criancgas entre 18 e 24 meses, todos classificados pelos pais. Além disso possui uma

versdo de acompanhamento para melhor confirmacéo do diagnéstico®3
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O CARS (Childhood Autism Rating Scale) avalia comportamentos em 15 itens
completados por observacgéo direta, relato parental e revisdo de gréaficos e registros,
diagnosticando as criangas como dentro do espectro do Autismo, Autismo leve a
moderado e Autismo severo. O CARS-2 traz uma versdo adicional de alta-
funcionalidade para criancas acima de 6 anos.33

Existem ainda outras ferramentas de triagem que ja foram descritas e testadas
e sao utilizadas em diversos locais do mundo, mas, apds a triagem, € necessario
confirmar o diagndstico com ferramentas mais complexas que exigem treinamento
adequado.

O ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) é uma entrevista feita com os
pais ou cuidadores, que é dividida em cinco partes: questdes iniciais, questdes sobre
comunicacao, questdes sobre brincadeiras e desenvolvimento social, questdes sobre
comportamentos restritos e repetitivos e questdes sobre problemas gerais de
comportamento. Possui um longo tempo de aplicacédo e depende da memoéria dos pais
e cuidadores sobre eventos desde o inicio da vida, sendo criticado por esses fatores. 3
Ainda assim, € considerada como um método padrdo-ouro de diagnéstico apos
estudos de validacao; além disso, ja foi alvo de traducéo e validacéo transcultural no
Brasil (ndo oficial) e sua aplicacdo depende de profissional capacitado para a
codificacdo das respostas de acordo com as 93 perguntas semiestruturadas e 0s
algoritmos de interpretacédo, inclusive dependentes da idade do paciente ou se o
instrumento serd usado para o diagndstico, o tratamento ou o planejamento
educacional adequado. Além disso, avalia de criancas a adultos, desde que com mais
de 2 anos de idade e com cognicdo compativel a essa idade.®®

Outro instrumento de diagnose padrédo-ouro € o ADOS (Autism Diagnostic
Observation Schedule). Ja em sua segunda edicdo- ADOS-2-, consiste em um método
de avaliacdo padronizado a partir da observacdo de processos que estimulam o
paciente a agir naturalmente, de forma que o avaliador possa tracar um perfil do
individuo avaliado.3® Composta por médulos normatizados que avaliam habilidades
comunicativas, interacdes sociais reciprocas e interesses e comportamentos restritos
ou repetitivos®*, essa ferramenta pode ser utilizada em diversas idades e niveis de
habilidades funcionais de linguagem3®’ e possui medidas semiestruturadas que
incluem tarefas abertas e criativas®. O mdédulo toddler baseia-se em respostas a
interacOes dos pais ou avaliadores e pode ser usado em criangas de 1 a 2,5 anos. Os

modulos de 1 a 3 medem afeto social e comportamentos restritos e repetitivos; sendo
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gue o 1 avalia aqueles com limitadas ou poucas palavras, o 2 avalia aqueles com
discurso frasal e o 3, com linguagens expressiva, de 4 ou mais anos.3* J4 o médulo 4
foca menos em brincadeiras e situacdes e mais em conversacao, responsabilidade e
comunicacdo emocional.®* Os itens sdo avaliados em niveis de 0 a 3, sendo 0 para
desenvolvimento tipico, 1 para proficiéncia parcial e 2 e 3 para dificuldade ou
auséncia.®* Os avaliadores também precisam ser treinados, além de necessitarem de
experiéncia com a ferramenta, a pratica médica e os manuais.3* Entretanto, o ADOS
jA estd em processo de validagdo no Brasil, porém ainda ndo esta disponivel
comercialmente, e os profissionais interessados em usa-lo devem obter a certificagdo

apropriada juntamente a editora que detém seus direitos autorais. .
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6. DIAGNOSTICO TARDIO

As politicas de saude variam entre paises, logo, em alguns paises, ha
recomendacdes para triagem universal precocemente — como nos EUA — e, em outros,
isso nédo é recomendado, como no Reino Unido.3® O Brasil traz a primeira politica
publica para o saude mental de jovens apenas no inicio do século XIX, o que causou
a divisdo — ainda que em paralelo — de profissionais da 4rea médica e associagéo de
familiares.®® Apesar de haver diretrizes diagndsticas e de cuidados em cartilhas
governamentais, ocorrem divergéncias de direcionamento aos dispositivos de entrada
na area da salde (Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncias versus Rede de
Atencao Psicossocial) e, consequentemente, para a linha terapéutica a ser abordada,
o que legitima discordancias e nao constréi avancos reais para o TEA.4° H4, ainda, a
Lei Berenice Piana (Lei 12.764/2012), mas sua implementacao real esta pendente;
apesar de a lei garantir o direito de acesso ao tratamento pelo SUS (Sistema Unico
de Saude) e o respeito as especificidades dos autistas, como diagnostico precoce,
suportes e intervengdes, ha desinformacgéo e preconceito que negam esses direitos a
individuos, que inclusive chegam — muitos — a idade adulta sem diagnéstico.** Uma
segunda lei — Lei 13.438/2017 — obriga o SUS a aplicar avaliacGes de triagem em
bebés aos 18 meses, 0 que encontra oposicdo do Conselho Federal de Psicologia, ja
gue essa faixa etaria ndo necessariamente apresenta tracos detectaveis, assim como
da Associacao Brasileira para Acdo dos Direitos da Pessoa com Autismo, em razéo
da pouca discusséo sobre o assunto e do modo como foi formulada a lei.#* Assim, a
inclusdo esta longe de ser eficaz, e € preciso ndo apenas rever, como também de fato
aplicar as leis para que os direitos sejam respeitados.

Ainda que haja politicas para a triagem precoce do Transtorno do Espectro
Autista em diversos paises, hem sempre 0 sucesso destas € garantido, fazendo com
gue o diagnostico e o0s tratamentos ndo ocorram na infancia, o que,
independentemente do grau do espectro em que 0 sujeito se encontre, traz
dificuldades para ele e aqueles de sua convivéncia.

Os paises de baixa ou média renda — como o Brasil — sdo 0s mais suscetiveis
a ocorréncia do diagnéstico tardio por enfrentarem mais barreiras referentes a renda,
a questbes étnicas, acesso a saude (por falta de politicas ou da implementagéo
destas) e a informacao (para que pais cheguem ao ponto de levar suas preocupacoes

sobre os sintomas iniciais para o pediatra ou de questionar a dispensa errénea de
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profissionais despreparados, 0 que 0s desencoraja na expressdo de novos ou
recorrentes problemas).*?

Mesmo em paises desenvolvidos, o diagndstico tardio, apos a infancia, pode
ocorrer, por exemplo, quando ha comorbidades que mascaram o0s tracos autistas —
como hiperatividade, ansiedade e distirbios do humor — bem como fatores
socioecondmicos, étnicos e outros.! As mudancas nos critérios diagnosticos e a
consequente melhora no entendimento desse transtorno também s&o causas para o
seu diagndstico tardio, bem como para o uso de estratégias de enfrentamento que
compensem ou escondam as caracteristicas do espectro.*®

Alguns adultos portadores de TEA detém boas habilidades de linguagem e
aprendizado, mas s6 desmontaram problemas nesses aspectos quando as demandas
sociais se tornam demasiadas; além disso, as mulheres aparentam apresentar menos
severidade nos sintomas e comportamentos mais contidos, implicando em uma maior

taxa de diagnéstico tardio.'*

6.1 Sinais e sintomas

Muitos dos sinais e sintomas descritos aqui persistem em adolescentes e
adultos — mesmo os diagnosticados na infancia — devido ao grau de severidade dos
tracos apresentados ou por ndo ter sido aplicadas intervencdes adequadas. As
legislacBes (mesmo em paises desenvolvidos) concernentes ao Autismo geralmente
nao versam sobre a vida adulta, tornando precario 0 acesso desses pacientes a
servicos sociais e de salilde necessarios para a manutencéo do seu cuidado.*

Contudo, com ou sem diagndstico, ha sintomas que se mantém caracteristicos
apos a infancia, como obsessfes, agressividade, obstinacdo, habilidades sociais
inadequadas ou inapropriadas, necessidade de supervisdo constante, além de
guestdes como a escolha do tipo de educacéo, de relacionamentos com profissionais
e preocupacdes com a independéncia; isso ocorre por maturacdo e por influéncias
ambientais nas manifestacfées de alguns sintomas e por mudancas nos critérios para
diagnéstico.*®

Por sempre ter sido associado a infancia, o TEA foi extensivamente estudado
nessa populacdo, resultando em menos busca e aquisicdo de informagcao e
conhecimento sobre o transtorno ao longo da vida; dessa forma, novas analises

mostram que surgem com a idade mais avancada prejuizos com memoria
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operacional, funcionamento executivo (coordenacdo direcionada a objetivos nos
processos cognitivos), atencado, memoria episodica, formagdo de conceitos, controle
inibitorio, flexibilidade cognitiva e velocidade de processamento cognitivo.4®

Um estudo comparando adultos e criangas mostrou que 0s comportamentos
repetitivos diminuem com a idade bem como os auto lesivos, compulsivos,
ritualisticos, e interesses restritos, demonstrando que os padrbes se alteram com a
idade do paciente avaliado.*’

Por fim, custos relativos aos cuidados, medo da descrenca alheia no
diagnéstico tardio de TEA, a falta de acesso a especialistas treinados em diagndstico
de TEA na vida adulta, inabilidade para descrever sintomas, medo do estigma e
indiferenca ao diagnostico formal sdo apontados como razdes para que adultos
portadores de TEA com sintomatologia discreta buscassem o diagnostico mesmo

depois de mais velhos.*®

6.2 Diagndéstico na vida adulta

Os médicos continuam enfrentando desafios de diagnosticar especialmente
durante o curso de avaliacdo de adultos com possivel TEA. Os adultos podem
apresentar comprometimentos menos 6bvios e 0s sinais e sintomas de TEA podem
ficar obscuros por outras condicdes comérbidas como transtorno de ansiedade social
transtorno  obsessivo-compulsivo e transtorno esquizoafetivo. > Estudos
epidemiologicos indicam a prevaléncia de TEA na populacdo adulta é de
aproximadamente um por cento, em comparagdo ao encontrados em criangas.>

Embora as impressdes clinicas subjetivas de um especialista permanecam
como uma pedra angular de qualquer processo de diagnéstico e de fato mantém a
estabilidade dos diagnosticos de TEA, permanece dificil quantificar a certeza de um
diagndstico de TEA, especialmente em casos adultos complexos.>®

Contudo, em contextos comunitarios e de saude publica, onde uma avaliacao
padrdo-ouro ndo € viavel, pode haver atrasos e incertezas nas avaliacbes de
diagndstico. O Exame do estado mental do autismo (AMSE) se destina a preencher
essa lacuna de pratica e suas propriedades psicométricas preliminares prometem
orientar o julgamento clinico no contexto de tomada de decisado diagndstica baseada
na pratica.E importante ressaltar que o uso pretendido pelo AMSE é para médicos

com competéncia no diagnéstico de TEA que nao tém o treinamento para administrar
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avaliacBes observacionais padronizadas. Médicos como psiquiatras eneurologistas
com experiéncia no diagnéstico de TEA podem usar o AMSE para apoiar seu
julgamento clinico. O AMSE sO deve ser realizado por médicos que tenham
experiéncia em fazer um diagnéstico clinico de TEA.>®

O treinamento no AMSE ¢ fornecido através de um de treinamento com um
manual digital e avaliagBes praticas utilizando simulagbes de exames em video. O
protocolo de treinamento esta atualmente em estudo, porém, resultados preliminares
indicam que a confiabilidade pode ser alcancada rapidamente.>®

A ferramenta jA mencionada, ADOS-2, em seu médulo 4, possui robustez para
avaliagéo para adolescentes e adultos com discurso fluente. O uso desse instrumento
de avaliagdo mostrou-se bom ou substancial em acordo entre avaliadores e alta
consisténcia interna, mesmo quando comparados com escores de distirbios como
esquizofrenia e psicopatia (com semelhancas de sintomas frente ao TEA), revelando-
se como confiavel para o diagnéstico tardio do Autismo.*® 50

Assim, a combinacdo do ADOS-2 com o ADI-R é considerada a melhor opgéo

possivel, além da andlise de um médico treinado, para o diagndsticio eficiente.*®

6.3 Lidando com o diagndstico tardio

O diagndstico tardio parece trazer mais alivio que pesar para aqueles que
passaram parte da vida com problemas “inexplicaveis”. Os pacientes alegam que a
diagnose formal trouxe aumento do senso de auto aceitacdo e auto compreensao,
apontou estratégias e intervencgdes antes ndo imaginadas para melhoria de qualidade
de vida, ajudou a conseguir e a reter senso proprio de normalidade, além de dissipar
davidas gerais e sobre si mesmos e pesares.*®

O termo biographical illumination (do inglés iluminac&o biografica) é relacionado
ao diagnostico apdés a infancia, para além de definicbes médicas, como um caminho
para transformar a conceitualizacdo de si e de identidade pelos pacientes e de
encontrar novas formas de interacdo por meio de participacdo em comunidades sobre
Autismo; mais do que um importante rétulo (por finalmente definir o incompreendido),
o diagndstico representa a existéncia de individuos que estavam a margem da
‘normalidade”, trazendo redengao, diminuindo a culpa por estar fora do padréao social

esperado, integrando e dando forma as suas biografias.>!
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A liberdade que a possibilidade de ser quem se é traz, por outro lado, carrega
a nocao existencial de, ainda assim, ser diferente dos outros, o que implica certa
ansiedade para os pacientes, além de ndo apagar traumas e dificuldades do passado
(ou do presente e do futuro); porém, o diagnéstico permite menor dureza consigo

mesmaos.>2
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7. TRATAMENTOS E INTERVENCOES

A partir do diagnéstico, é preciso delinear quais sdo as necessidades

individuais do paciente para definir o melhor curso de seguimento.

7.1 Tratamentos ndo farmacoldgicos

O tratamento do TEA deve ser feito a partir de praticas baseadas em evidéncias
cientificas, e todas as técnicas atuais sao derivadas da psicologia comportamental,
mais precisamente da Andlise Aplicada do comportamento (ABA-Applied Behavior
Analysis).>?

As intervengdes educacionais devem ser estruturadas, individualizadas, com
planejamento e aplicacéo regular (frequéncia e intensidade), devem ser realizadas por
professores capacitados e por familiares treinados pode melhorar aprendizado e
linguagem.3°

A terapia tem o objetivo de aprimorar os comportamentos e habilidades e deve
ser focada na generalizacdo do comportamento a fim de abordar a tendéncia de
aprendizagem em isolamento.3°

Outras formas de intervencdes terapéuticas (como comunicacdo nao verbal,
pintura e outros) podem ser ensinadas aqueles com prejuizos de desenvolvimento de
linguagem; ja para aqueles com aquisicdo linguistica suficiente, deve-se trabalhar a
linguagem pragmatica.*

Outras intervencdes, como terapia comportamental cognitiva, sdo apontadas
como pertinentes para tratar ansiedade e agressividade®’; além disso, deve-se

analisar o funcionamento de terapia alternativas caso seja o desejo da familia4.

7.2 Tratamentos farmacoldgicos

Diversos tratamentos farmacoldgicos podem se trazer beneficios no tratamento
de sintomas especificos ou de comorbidades, aumentando a probabilidade de os
tratamentos ndo farmacoldgicos terem melhores resultados e diminuindo questdes
associadas ao TEA.%® E importante lembrar, entretanto, que poucos medicamentos

foram aprovados para TEA especificamente e que ha poucos estudos sobre o uso
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deles, de modo que se deve analisar com cautela a prescricdo, atentando-se a

possiveis efeitos colaterais.4
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8. RESULTADOS E DISCUSSAO

O diagndstico do Transtorno do Espectro Autista perpassa muitas questdes,
vem mudando através do tempo de acordo com 0os manuais diagnosticos e, mesmo
em paises desenvolvidos, ainda é particularmente focado no diagndstico precoce na
infancia e em como lidar com as criancas autistas.

Assim, adultos com diagndésticos tardios de TEA, independentemente da razéo
para isso, enfrentam anos de problemas que poderiam ser direcionados para
intervencdes e tratamentos que facilitariam a sua prépria compreensao a respeito de
suas histérias de vidas.

Pesquisas e estudos sobre o tema sédo raros, sendo que a maioria deles, sequer
trabalha o diagnodstico na fase adulta, mas sim as perspectivas que a crianca
diagnosticada podera enfrentar no futuro. Isso traduz em um grande descaso para
com um percentual de individuos que séo portadores do TEA, e que, ao longa da vida
enfrentaram dificuldades e nédo tiveram a oportunidade de desenvolver suas
potencialidades. A falta de perspectiva diagnodsticas no momento causam dificuldades

em lidar com as limita¢des sociais e suas demandas na vida adulta.
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9. CONCLUSAO

Ha grande urgéncia em mudancas nas politicas de saude, para que o0s
profissionais da area médica estejam mais preparados para lidar com individuos que
passaram boa parte da vida sem uma definicio de quem sdo ou de suas
especificidades e para que os direitos dos cidadaos sejam respeitados e garantidos.

Para mais, é preciso que haja mais pesquisas na area a fim de aumentar a
percepcao sobre o tema e propiciar a disseminacgéo de informacdes para a sociedade
a fim de que todos possam melhor compreender o TEA, diminuindo o preconceito e

aumentando a conscientizagao popular.
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