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ATA DE DEFESA




RESUMO

O presente trabalho tem o intuito de acompanhar o itineréario terapéutico de uma familia da
regido metropolitana de Belo Horizonte na busca pela construcdo e compreensdo do diagndstico
de Transtorno do Espectro Autista (TEA). A pesquisa busca verificar como o diagnostico pode
possibilitar formas de intervencdo terapéutica eficazes para a busca de uma vivéncia ampla nos
ambitos socioeducacional, afetivo e entre pares. A metodologia utilizada foi um estudo de caso,
no qual foram analisados relatérios disponibilizados pela familia, bem como uma entrevista
semiestruturada com a mée. A trajetdria da familia em busca de diagndstico foi interpelada por
varios profissionais, mas o diagnostico e os tratamentos ainda sdo de dificil acesso e qualidade,
principalmente na rede publica, 0 que pode estar atrelado ao aumento do numero de
diagnosticos nos ultimos anos e poucos profissionais qualificados para o atendimento
demandado. A observacao do caso clinico trouxe como concluséo que o caminho a ser trilhado
para diagnostico e tratamento ao TEA deve ser ainda mais humanizado, compreendendo 0s
individuos enquadrados no espectro em suas potencialidades, para aléem do diagnostico em si.
O acolhimento, a conscientizagéo e a sensibilizacdo social sdo passos de extrema importancia

para que o paciente tenha qualidade de vida no &mbito sociocultural.

Palavras-Chave: TEA, Transtorno do Espectro Autista, Diagndstico, Tratamento.



ABSTRACT

The present research aims to follow the therapeutic itinerary of a family in the metropolitan
region of Belo Horizonte, on a search for construction and understanding of how Autism
Spectrum Disorder (ASD) presents impacts and challenges in the growth of their child, as well
as how the diagnosis enables effective forms of therapeutic intervention in the search for a broad
socio-educational, affective and peer-to-peer spheres experiences. The trajectory of the family
in search of a diagnosis was questioned by several professionals, but the diagnosis and
treatments are still difficult to access, especially in the public health system, which may be
linked to the increase in the number of diagnoses in recent years, mostly because of the few
qualified professionals for the service demanded. The observation of the clinical case brought
as a conclusion that the path to be followed for diagnosis and treatment of ASD, must be even
more humanized, including individuals in the spectrum in their potential, beyond the diagnosis
itself. Reception, and social awareness are extremely important steps towards a quality

experience in the sociocultural context in our society.

Keywords: ASD, Autism Spectrum Disorder, Diagnosis, Treatment.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) vem sendo estudado hd quase seis
décadas, assumindo, ao longo desse periodo, faces variadas que culminam em sua descricdo
atual. A ideia de espectro assume que ha uma apresentacdo diversificada de sinais e sintomas
por cada individuo analisado.

O conhecimento historico do TEA passa por varias camadas de diferentes modelos de
compreensdo desta condicdo e, ainda hoje, nossa forma de entender esse transtorno de
desenvolvimento e os itinerarios terapéuticos dos autistas e suas familias, em busca de
diagnostico e intervencéo, sdo analisados por diferentes areas do saber. O livro “Outra Sintonia”
(DONVAN E ZUCKER, 2017) relata detalhadamente essa historia.Vamos apresentar
brevemente essa historia, tomando como base o trabalho de Donvan e Zucker.

O autismo obteve sua primeira descri¢cdo, em 1943, em um artigo escrito em inglés,
traduzido livremente como: “Distarbios autisticos do Contato Afetivo” por um médico
austriaco chamado Léo Kanner (1943), que considerava o autismo como um disturbio raro e
de natureza congénita. Sendo demarcada pelo autor como principal caracteristica a
incapacidade, desde a primeira infancia, de as criancas se relacionarem com outras pessoas
(preferéncia por ficar sozinho, a necessidade de manter rotina e mesmo padrdo). Como
caracteristicas secundarias apresentam-se movimentos estereotipados e alteracdo de linguagem,
fala e cognicéo.

Apesar da descricdo feita, 0 autismo prosseguiu em processo de desconhecimento na
literatura médica americana como um diagndstico nas décadas de 1940 e 1950. Nao houve
consenso sobre quais critérios seriam 0s mais apropriados para sua caracterizacdo, e
consequentemente, sobre sua melhor nomenclatura.

O médico austriaco Hans Asperger escreve, em 1944: “Psicopatologia autistica na
infancia”. Asperger foi o primeiro a apontar uma maior prevaléncia de diagnosticos de autismo
em meninos, de forma que o psiquiatra passa a se referir a seus pacientes como “pequenos
professores”, por conta da habilidade de comunicar sobre um determinado tema
detalhadamente, entretanto, cabe salientar que os historiadores nunca identificaram a fonte
dessa suposta afirmacdo por parte de Asperger.

Essa afirmacdo torna-se um marco posterior para a historia do autismo, ja que o médico

publicou observac6es de mais de duzentas criancgas tratadas e observadas por ele, com
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caracteristicas comuns. O artigo de Asperger ganha notoriedade ao ser traduzido para o inglés
pela psiquiatra Lorna Wing (1991), mée de crianca atipica que se dedicou a estudar o TEA.

O autismo se tornou mais popular na literatura médica nos anos 1960, periodo em que
houve uma tendéncia geral na psiquiatria de culpabilizacdo dos pais pelo autismo dos filhos —
esse periodo ficou marcado na histéria como a era da chamada “mae geladeira”. Nao se sabe ao
certo os motivos que levaram o médico Leo Kanner (1949) a considerar a rejeicdo parental
como causa do autismo, descrevendo 0s pais como “indiferentes, frios e obsessivos”.

Leo Kanner, em seu artigo de 1949, considerava o autismo como um disturbio de
natureza congénita. Kanner ndo foi o Unico responsavel pelo movimento de culpabilizacdo das
maes. Bruno Bettelheim, que ndo tinha formacdo na area psicoldgica/médica e chegou a ser
considerado um dos maiores psicologos infantis do mundo, foi o grande responsavel pela
propagacao da ideia de que o autismo era resultado da frieza materna. Posteriormente, foi feita
retratacdo por Kanner pela natureza do discurso propagado.

As ideias apresentadas por Kanner e Bettelheim sustentaram uma das principais teorias
do autismo na década de 1960: seus posicionamentos os colocaram como defensores da
etiologia afetiva ou teoria psicogénica.

O contraponto para ambos o0s autores seria apresentado por Bernard Rimland (1958),
psicologo experimental que dedicou a carreira a pér fim a teoria da “mae geladeira”,
constatando que esta ideia ndo apresentava respaldo cientifico e estatistico nos trabalhos até
entdo existentes. Para isso, Rimland reuniu 230 casos descritos por diversos pesquisadores. As
constatacOes feitas o levaram a questionar os cuidados parentais como causadores do autismo
e a apostar cada vez mais em sua natureza bioldgica. Rimland chegou a trocar diversas
correspondéncias com Leo Kanner, que, como forma de se retratar com o publico, ofereceu
total apoio as ideias defendidas pelo psicdlogo. Dessa forma, Rimland tornou-se o representante
principal da escola de etiologia organica do autismo.

A etiologia organica do autismo ndo passou despercebida. Observou-se um movimento
de insatisfacdo com a falta de evidéncias que demonstrassem a eficacia da abordagem
psicanalitica defendida e utilizada por Bettelheim para o autismo. Ole Ivar Loovas foi um dos
pioneiros na ado¢do de um novo paradigma tedrico para o tratamento do autismo: o
behaviorismo.

Ele conduziu uma série de experimentos no Instituto de Neuropsiquiatria da

Universidade da Califérnia com criangas institucionalizadas ou ndo. Seus estudos tinham por
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objetivo retardar a frequéncia de comportamentos fisicamente nocivos em criangas que eram
vistas como autodestrutivas e que exerciam autolesdo e agitacdo intensa do corpo.

A pesquisa conduzida por ele ficou conhecida na histéria da Psicologia como a
controversa terapia de averséo e consistia em parear a ocorréncia de comportamentos-problema
com estimulos aversivos. Com o passar do tempo, o pesquisador substituiria gradativamente o
uso de punicdes por reforcadores e suas intervencGes voltaram-se para a modelagem de
repertérios comportamentais mais adaptativos.

As sessOes estruturadas com tempo e ordem determinada, decomposicdo de tarefas
complexas em partes mais simples e o uso de refor¢adores foram as condi¢des necessarias para
a criacdo da Applied Behavior Analysis (Analise Aplicada do Comportamento), ou ABA.

Os Estados Unidos se concentravam em pesquisas para a busca da solu¢do do autismo,
propondo uma série de tratamentos, ja na Gra-Bretanha 0s pesquisadores buscavam a
compreensdo do cérebro e da mente autista.

As maiores contribuicdes para o autismo advindas das pesquisas inglesas ficariam a
cargo de Lorna Wing (1991) e a sua proposta para o conceito do que hoje se entende por
“espectro”. A proposta da autora foi entender o autismo dentro de um continuum pois, conforme
a pesquisadora, ndo era possivel estabelecer limites fixos entre o autismo grave e o leve.

As definicdes eram estreitas e excludentes com aqueles que ndo se ajustavam as
categorias, os deixando de fora dos tratamentos e acessos a servicos fundamentais. Wing
propds, entdo, a sua triade da incapacidade como definidora do transtorno: incapacidade no
conjunto usual de habilidades sociais, na linguagem reciproca e na imaginacao social.

Conforme apontado pela autora, o que fornece sentido a sua proposta é que os elementos
da sua triade se compdem com variabilidade e flexibilidade. Ou seja, as caracteristicas do
autismo podiam aparecer em muitas combina¢des e em infinitos matizes de intensidade, até o
limite da normalidade.

Nessa altura, 0 autismo ja estava incluido na terceira edicdo do Manual Diagnostico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-3), em 1980, como autismo infantil, sendo
considerado um transtorno invasivo do desenvolvimento. A proposta de Wing influenciou na
revisdo do DSM em 1987 (DSM-3-R), sendo entdo inclusas duas categorias: transtorno autista
e transtorno global do desenvolvimento sem outra especificacdo, rétulo mais abrangente para
incluir aqueles vistos como aquém ao diagndstico.

Alem da proposigdo do espectro autista, a pesquisadora também ficaria conhecida por

apresentar o conceito diagndstico da Sindrome de Asperger para o restante do mundo. A triade
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de incapacidades englobava as descrigdes de Kanner e as feitas por Asperger entre 1938 e 1944,
traduzidas para o inglés pela autora nos anos 1980, fato que rendeu a Sindrome de Asperger, na
década de 1990, uma categoria diagndstica propria no DSM-4 entre os transtornos globais do
desenvolvimento.

Ao final da década de 1990 e inicio da década de 2000, o autismo se popularizou perante
duas questdes: uma suposta epidemia e o medo da vacina. Nesse momento, 0 nimero de
criancas diagnosticadas com autismo teve aumento drastico. Dados de um relatério
demografico de 1999 que viria a ser conhecido como “Estudo da Califérnia” demonstravam um
aumento de 273% no nimero de casos de pessoas autistas que se beneficiavam dos servigos
publicos de assisténcia.

As mudangas na prevaléncia do autismo no decorrer do tempo sdo reflexos das
alteracdes ocorridas em sua definicdo e nas edi¢cbes do DSM. A literatura cientifica sugere a
hipdtese de que as mudangas nos critérios foram as responsaveis pelo aumento na incidéncia
do autismo. Para o publico leigo, essas explicacdes ndo eram acessiveis. E salientado, por Roy
Grinker, antropologo estadunidense, que: “[E possivel que novos nimeros] reflitam uma
mudanca na forma como nossa cultura percebe uma condicdo especifica de salde e doenga”
(GRINKER, 2010, p. 13). Para o socidlogo, as mudancas sociais langaram novos olhares sobre

0 TEA, bem como suas manifestagdes:

Embora seja provavel que o autismo exista entre os humanos ha pelo menos cem anos,
até muito recentemente ninguém havia pensado em criar uma categoria distinta para
ele, uma vez que a nossa cultura — nossos sistemas sociais, educacionais e médicos —
ndo estava pronta para ele (GRINKER, 2010, p. 24).

Além das mudancas na forma de realizar o diagnostico, foi sendo construido um maior
entendimento, ou novas formas de conscientizacdo, sobre o quadro, bem como sobre a
intervencdo precoce. No entanto, esse processo foi também atravessado por leituras
capacitistas, além dos diversos interesses, como financeiros, sobre propostas de tratamentos
sem evidéncia cientifica, que prometiam a cura em contexto de charlatanismo a abuso da
fragilidade dos pais perante o diagnostico recente.

Ainda de acordo com Donvan e Zucker (2017), apesar de ndo haver evidéncias
cientificas, Andrew Wakefield (1998) publicou um artigo na revista Lancet, levantando a
hipdtese da existéncia de um "vinculo causal" entre a emergéncia de sinais de autismo e a
aplicacdo da vacina MMR, (contra sarampo, rubéola e caxumba), que havia sido aplicada em
11 das criancas estudadas. No entanto, a repercussdo midiatica instigou o debate entre os

cientistas e familias. Como resultado, movimentos antivacina surgiram em diversos paises.
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A polémica perduraria por anos até que, em 2004, foi descoberto que Wakefield possuia
interesses em promover uma vacina antissarampo que supostamente seria uma alternativa
segura e que estava patenteada em seu nome. Seu estudo, portanto, foi metodologicamente
manipulado para a apresentacdo de dados falsos, de modo a desqualificar as vacinas correntes
na época. Mesmo com a retirada de sua licenca medica e descrédito de sua pesquisa, as acoes
de Wakefield repercutem até a contemporaneidade entre movimentos antivacina.

Algumas controvérsias sobre o TEA ainda permanecem, mas atualmente o Transtorno
do Espectro Autista € considerado um transtorno de neurodesenvolvimento de origem
multifatorial e de caracteristicas heterogéneas. As alteraces dentro do espectro
necessariamente emergem na primeira infancia, mas, em alguns casos, 0s prejuizos s6 sao
notados mais tardiamente. Para Ribeiro et al (2017), os pais de criangas com autismo costumam
perceber que o padrdo de desenvolvimento de seus filhos ja ndo segue o ritmo esperado no
primeiro ano de vida, sendo que muitas criangas com TEA podem ndo receber um diagndstico
adequado até o momento da idade pre-escolar, momento no qual as intera¢fes sociais ocorrem
com maior intensidade. Deve-se salientar também que em paises com baixa e média renda o
acompanhamento por equipes multidisciplinares de salde pode atrasar ainda mais a
formalizacdo de um diagndstico eficaz.

Em estudo produzido pelas autoras supracitadas, denominado “Barriers to early
identification of autism in Brazil”, foi evidenciado que em paises de baixa e média renda, como
na Venezuela, 0s pais ja apresentavam preocupacdo com o desenvolvimento das criancasem
idade média de 21-24 meses, enquanto a idade para o diagndstico variou até os seis anos. Até a
publicacdo do estudo as autoras ndo possuiam dados sobre a idade de diagnostico de TEAno
Brasil (RIBEIRO et al, 2017).

Enguanto as criancas com desenvolvimento tipico comecam a falar e interagir
socialmente de forma mais significativa a partir da primeira infancia, os atrasos ou a auséncia
total da linguagem verbal e ndo verbal, comportamentos como orientacdo social, atencédo
conjunta e imitacdo, assim como o isolamento social, tornam-se mais evidentes em criangas
com TEA.

O Transtorno do Espectro Autista é considerado pelo DSM-5 (Manual Diagnostico
Estatistico de Transtornos Mentais) como Transtorno do Espectro do Autismo (CID 6A02) e,
tem como caracteristica prejuizo na interacdo social, comunicagdo e repertorio restrito de
atividades. As subdivisdes sao relacionadas aos prejuizos na linguagem funcional e deficiéncia

intelectual: 6A02.0 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia intelectual (DI) e
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com comprometimento leve ou ausente da linguagem funcional; 6A02.1 — Transtorno do
Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com comprometimento leve ou ausente
da linguagem funcional; 6A02.2 — Transtorno do Espectro do Autismo sem deficiéncia
intelectual (DI) e com linguagem funcional prejudicada; 6A02.3 — Transtorno do Espectro do
Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com linguagem funcional prejudicada; 6A02.5 —
Transtorno do Espectro do Autismo com deficiéncia intelectual (DI) e com auséncia de
linguagem funcional; 6A02.Y — Outro Transtorno do Espectro do Autismo especificado;
6A02.Z — Transtorno do Espectro do Autismo, ndo especificado.

A incidéncia de autismo aumentou consideravelmente nos Gltimos anos, sendo mais
prevalente em meninos do que em meninas, sendo observados quadros de 4 por 1, ocorrendo
dentro da comunidade médica e cientifica a percepcao de subnotificacdo de diagnosticos em
meninas. Em 70% dos casos 0 autismo vem acompanhado de alguma comorbidade, para
Bianchini (2013, p. 33) sédo essas as comorbidades mais encontradas: epilepsia, distdrbio do
sono, transtorno de atencao e hiperatividade (TDAH), ansiedade, estereotipia, comportamento
infrator e DI. Também foi encontrado a comorbidade da deficiéncia auditiva.

A etiologia do autismo ainda é desconhecida. Centenas de estudos tém tentado
desvendar os fatores genéticos associados a essa condicdo neurodivergente, bem como as
causas neurobioldgicas associadas, tais como: convulsdes; deficiéncia mental; diminuicdo de
neurdnios e sinapses na amigdala, hipocampo e cerebelo; tamanho aumentado do encéfalo e
concentracdo aumentada de serotonina circulante sugerem forte componente
(CARVALHEIRA, VERGANI, BRUNONI, 2004).
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1. DIAGNOSTICO E INTERVENCAO PRECOCE

Segundo Silva e Mulick (2009), foram realizados avangos substanciais nos ultimos anos
em relacdo a identificacdo precoce e ao diagndstico de autismo, porém, ainda assim, muitas
criancas, especialmente no Brasil, continuam por muitos anos sem um diagndstico ou com
diagndsticos inadequados. O estudo de Ribeiro e colaboradores (2017) identificou que a idade
media de diagnostico em criangas ocorre em torno dos 6 anos de idade (RIBEIRO, et al, 2017).
Em varios Estados do pais, ficou evidenciado que muitas criancas ainda permanecem com um
diagnostico em aberto até as idades de 6 ou 7 anos e até mesmo por mais tempo.

Para Silva e Mulick (2009) é possivel diagnosticar criangcas com idades entre 18 e 24
meses ou até mesmo mais novas — entre 6 e 12 meses (SILVA; MULICK, 2009). Lampreia
(2013), desenvolve estudos em que discorda de Silva e Mulick (2009), para ela, “0 desvio é
detectado muito tardiamente ndo s6 no Brasil, mas no mundo inteiro, inclusive em paises
desenvolvidos” (PESSIM, 2015, pg. 03). Em diversos paises como nos Estados Unidos, por
exemplo, a media de idade das criancas diagnosticadas tem sido entre 0s 3 a 4 anos de idade,
no entanto, muitos pais ja comecam a notar que existe algo peculiar no desenvolvimento da sua
crianca até no primeiro ano de vida.

A importancia do diagnostico precoce para a devida intervencao, e se necessaria devida
medicacdo e intervencdes terapéuticas, melhoram o progndstico e contribuem para a
diminuicdo da severidade dos casos. Em consultério é observado ganho quando a crianca esta
devidamente acompanhada e em tratamento multidisciplinar.

O problema do estudo centrou-se em conhecer o caminho que uma crianga com TEA e
seus familiares percorreram, e ainda percorrem, para ter acesso a tratamentos, educacgdo e
acessibilidade nos espacos da cidade para suas necessidades cotidianas. O objetivo deste
trabalho, portanto, é apresentar e discutir o itinerario terapéutico de uma familia da regido
metropolitana de Belo Horizonte na busca pela construcdo e compreensdo do Transtorno do
Espectro Autista (TEA). A pesquisa busca discutir como o diagnéstico pode possibilitar formas
de intervengdo terapéutica eficazes para a busca de uma vivéncia ampla nos ambitos

socioeducacional, afetivo e entre pares, a partir da entrevista com a familia de uma crian¢a com



16

TEA, bem como da analise de relatérios, como forma de potencializar o desenvolvimento do
filno com Transtorno do Espectro Autista.

Um dos grandes esforgos do momento é a deteccdo precoce de criangas em situacao de
suspeita de TEA, pois esta claro que quanto mais cedo se inicia uma intervencdo adequada,
melhor o prognostico e menor a carga familiar e social. O diagndstico de TEA ainda é
exclusivamente clinico, feito pelo médico especialista com subsidio de avaliacbes de equipe
multiprofissional.

Diversos estudos destacam a intervengdo precoce como fator fundamental para a
melhora do quadro clinico do autismo, gerando ganhos significativos e duradouros no
desenvolvimento da crianga, devido a plasticidade cerebral e a precocidade que o inicio da
intervencdo desempenha na potencializagdo de seus efeitos positivos.

Alguns autores ressaltam fatores que podem influenciar no atraso na realizacdo do
diagndstico precoce, entre eles ressaltamos Zanon (2014, p. 25-33), que mobiliza as seguintes
variaveis:

1) a variabilidade na expressé@o dos sintomas do TEA;

2) as limitacGes da prépria avaliacdo de tarefas pré-escolares, uma vez que essa
populacdo demanda instrumentos especificos e sensiveis aos comportamentos sociais mais sutis
e proprios dessa faixa etaria;

3) a falta de profissionais treinados e/ou habilitados para reconhecer as manifestacdes
precoces do transtorno;

4) a escassez de servicos especializados.

Para a autora, uma importante limitacdo do diagnostico precoce refere-se ao fato de que
muitas das caracteristicas comportamentais do TEA, tal como constam nos manuais de
classificacdo e de critérios diagndsticos, baseiam-se principalmente em sintomas que séo
comuns em criancas e adultos, mas que dificilmente sdo vistos em bebés, por exemplo: a
interacdo com os pares. A mesma limitacdo aparece quando se analisam dificuldades no
desenvolvimento da linguagem em criangas que ainda ndo falam, uma vez que o
reconhecimento dos comprometimentos na area ndo verbal, como a comunicacdo através dos
gestos e expressdes faciais/posturais, ainda é um desafio (ZANON, et al, 2014).

No artigo “Identificacdo dos Primeiros Sintomas de Autismo pelos Pais”, por Regina
Basso Zanon e outros autores, de 2014, sdo salientadas as percepgdes de Gray & Tonge (2001)

e de Turner(1999), sobre as quais destacamos:

Além disso, 0s comportamentos e interesses repetitivos e/ou rituais, dificilmente se
manifestam antes dos 18 meses e tendem a se tornar mais aparentes aproximadamente
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entre os 3 e 4 anos, periodo em que a identificacdo do referido transtorno também ¢é
menos ambigua. Em vista disso, geralmente o encaminhamento das criangas com
suspeita de TEA s6 ocorre quando se percebe um atraso importante na fala, ainda que
desvios no desenvolvimento da sociabilidade possam ser observados mais cedo (Gray
& Tonge, 2001; Turner, 1999, citados por Zanon, et al, 2014 pg. 25-33).

Devido a convivéncia diéria, envolvendo diferentes contextos e ocasides, reconhece-se
que, na maioria das vezes, sdo 0s pais, e ndo os profissionais, 0s primeiros a suspeitarem
de problemas no desenvolvimento da crianca.

Sendo assim, a realizacdo de entrevista com 0s pais € uma importante fonte de
informacdo quando se pretende realizar o diagndstico ou pesquisas envolvendo criangas com
TEA, ainda que haja limitacGes nesse procedimento. Entre os obstaculos, destacam-se 0s vieses,
como o numero restrito de protocolos e o desconhecimento por parte dos pais sobre os aspectos
do desenvolvimento que sdo esperados para cada idade. (CHAKRABARITI, 2009).

O inicio do quadro se da nos primeiros anos de vida, podendo se apresentar por meio de
um atraso na aquisi¢cdo dos marcos de desenvolvimento social — sendo que o atraso de fala tende
a ser a primeira preocupacdo dos pais. Em aproximadamente 30% dos casos ocorre uma
regressdo no segundo ano de vida com perda de marcos ja adquiridos, como a fala, o brincar
funcional, a diminuicdo de interesse por sociabilizacdo e o inicio de comportamentos repetitivos
(MALHEIROS, 2017). Os pais sdo capazes de reconhecer sintomas proprios do TEA durante
os dois primeiros anos de vida do filho. Esse aspecto é fundamental porque € um gatilho na
busca por auxilio médico, em uma cadeia de acontecimentos que pode culminar com o
diagnostico precoce. Os comprometimentos no comportamento social sdo 0s mais
precocemente observados pelos cuidadores, sobretudo quanto a qualidade da interacdo social,
além do possivel atraso de fala, ja mencionado.

As primeiras manifestacdes sintomaticas sdo observadas pelo uso de instrumentos
especificos, como anamnese, a fim de possibilitar a recordacdo dos pais acerca dos sinais mais
sutis no que diz respeito ao comportamento de seus filhos.

No que se refere ao contexto brasileiro, a busca por diagnostico € ainda anterior, uma
vez que pesquisas envolvendo a construcdo e a validacdo de instrumentos especificos para o
TEA estdo muito iniciais, principalmente no que tange aos meios de rastreamento de casos

suspeitos.
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1.1 Itinerarios terapéuticos

Para entendimento do leitor, faz-se necessario delinear aquilo que aqui se concebe como
itinerario terapéutico. Conforme apresentado por Silva (2018), o itinerario terapéutico é
caracterizado pela identificacdo precoce dos sinais e sintomas que compdem 0 que se
compreende como parte do diagndstico. Sendo que a busca do diagnostico € atravessada por
diversos e inimeros desafios que podem acarretar uma demora significativa para a descri¢do
do caso, da formalizacdo do diagnostico e seu correto tratamento, bem como da intervencéo
oportuna.

Cabe ainda delinear que o itinerario terapéutico deve ser visto como um atravessamento
que ndo s6 implica o paciente analisado pela equipe multidisciplinar, mas sua familia e rede de
apoio que, como um todo, sdo também atravessados pela sobrecarga emocional na busca de
uma definicdo sobre os “porqués” e “o que” tenta se compreender.

Dentre as principais barreiras relatadas pela familia durante este processo, temos a
dificuldade de organizacdo da rotina e de acesso seguro aos servigos de atencdo primaria a
salde, bem como dos impactos atrelados a como o diagndstico passa a ordenar o contexto
sociocultural em que estes estdo inseridos. Consonante ao apontado durante este trabalho, a
familia de criangas autistas tende a se excluir e orientar-se dentro de uma bolha formada pelo
nacleo familiar, uma vez que a compreensdo social do quadro de TEA néo € observada com a
mesma naturalidade como outros diagndsticos, como, por exemplo, o de Sindrome de Down.

Por fim, é importante salientar que idealmente, no processo do desenvolvimento do
itineréario terapéutico, os familiares de pessoas com autismo deveriam ser acolhidos com
atencdo, empatia e afeto, no que tange aos aspectos psicoterapéuticos e afetivos, uma vez que
o enfrentamento na busca do diagnéstico deve ir além do plano assistencial basico da rede de
salde, mas deve inserir-se no que se entende como construcdo social da vida nuclear destas

pessoas.
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2. METODO

O relato de itinerério terapéutico é de grande relevancia nas pesquisas por contribuir
para a compreensdo dos caminhos percorridos, facilidades e dificuldades, compreensdo do
protagonismo desses sujeitos com seus diagnosticos e tratamentos, favorecimento de
aproximacdo dos saberes, além de possibilitar novos caminhos para o favorecimento do
diagnostico e do tratamento.

Esse relato se configura como retrospectivo de abordagem qualitativa. Segundo Minayo
(2014), aplica-se a histéria das pessoas, a percepcdo de como vivem, suas crencas e formas de
agir.

Foi realizada entrevista com perguntas abertas, para que se pudessem considerar
prioritariamente e de maneira pessoal a opinido da familia acerca de questGes referentes ao
TEA. Entre estas perguntas destacou-se: quem observou os primeiros sinais, qual foi o percurso
percorrido para a descoberta do diagnéstico, como foi a busca por tratamento, qual eram suas
concepcOes e como se sentiam diante do diagnostico. Para aléem das perguntas, observou-se
como foi feita a recepcao do tratamento e a relagdo com profissionais envolvidos.

A entrevista foi estudada apds a transcricdo do audio e analisada a partir do método de
andlise de contetdo tematica (MINAYO, 2012). A escolha do método se deu pela possibilidade
que este apresenta de levar em conta tanto os aspectos objetivos e aparentes que emergem do
discurso dos entrevistados quanto um campo mais simbdlico e menos aparente do que se
comunica. No processo de analise dois grandes temas foram definidos: o itinerario pela busca
do diagndstico inicial de um processo e as rotas de cuidado.

Apos o esclarecimento dos objetivos da pesquisa, 0s participantes assinaram o Termo

de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).
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3. APRESENTACAO DO CASO

D. A, 10 anos e 5 meses, sexo masculino, historico de gravidez com aumento da pressao
arterial materna na trigésima oitava semana de gestacdo, acompanhamento pelo Centro de
Saude do bairro, residente em Ribeirdo das Neves.

A familia procurou hospital com 40 semanas, quando o obstetra induziu o parto. Foi
necessaria a utilizacdo de forceps e a crianga nasceu roxa, nao chorou, tendo peso de 3,915 kg
e medigdo de 50 centimetros de comprimento.

Ap0s 0 nascimento observou-se que depois da amamentagédo ocorria retorno de liquido
escuro na boca, sem procedéncia relatada. O recem-nascido apresentou quadro de hipoglicemia
e por isso precisava de amamentacdo de trés em trés horas. A crianga recebeu alta junto com a

mée, com indice 8 no relatorio de APGAR. Apos a alta iniciou acompanhamento no Centro de

Acompanhamento pelo
centro de satide do bairra |-
residente

Parto induzido por fdreepes |
"| com 40 semanas de gestagio

| deliquido escura na boca, sem
procedéncia constatada

{ Apds amamentagdo havia retorna }

Crianga apresentou guadro de
. Crianga recebeu alta com a
hipoglicemia € necessitava de . N
. mae
amamentagio de 3 em 3 horas

Salde do bairro em que se situava a residéncia da familia.

Figura 1- Nascimento, parto e primeiros sinais

A mée suspeitou do desenvolvimento atipico depois que crianga completou um ano,
devido ao quadro de regressdo. Segundo ela “a crianca balbuciava: ‘mama, papa’ e depois
parou”, ndo era uma crianga sociavel, ndo sorria muito e estranhava alguns lugares. Estes foram
os sinais que levaram familia a suspeitar de possivel atraso.

Em consultas realizadas pelo SUS, a triagem realizada pela equipe de enfermagem era
guem orientava a necessidade de consulta médica, sendo relatado que o enfermeiro dispensou
as consultas relatando que isso fazia parte da conduta de personalidade da crianca.

A familia procurou ajuda médica, mas nao obteve éxito, visto que os médicos relatavam
que a timidez era da personalidade de D.A. Na época, ele foi avaliado por um pneumologista
da rede privada, devido a crises de bronquite. Por orientacdo médica, definiu-se por aguardar

até 1ano e 8 meses para nova avaliacéo.
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\

: 1 e e p crises de bronquite é é meses para nova avaliagio
palavras :on\zf mama e sorrir elcome;a a estranha avaliado por pneumonogista comportamental
papa” locais novos *

s N

Com 1 ano, a crianga Crianga para de efetuar [ ) _ ) Com 1ano e 8 meses, passa a Orienta-se aguardar até 1 anoe 8
comegou a balbulciar qualquer som, para de Enfermeiro do SUS dispensa

Alega que o comportamento é
o normal para a idade de D.A

Figura 2 - Acompanhamento de 1 ano até 1 ano e 8 meses.

Proximo da crianca completar 2 anos, a familia foi orientada pela vizinha a realizar
consulta no ambulatorio Borges da Costa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).
Nesta, D.A passou pela primeira consulta com pediatra e depois psiquiatra, que diagnosticou
na primeira consulta o TEA (Transtorno do Espectro do Autismo).

Este profissional encaminhou D.A para a area de neurologia e para outras
especialidades: fonoaudiologia e terapia ocupacional, pois crianca ndo andava, ndo falava e ndo
brincava como as outras criangas. Também ndo frequentava a escola, mediante este fato, a
familia foi orientada a matricular a crianca em ambiente escolar para a promocéo de atividades

de socializacao.

Préximo aos 2 anos, crianga ) o D
comega a se consultar no Pediatra e Psiquiatra Profissional orienta consulta
no ambulatério Borges da Costa ‘]“‘8“05“;‘;_“;”"\ com com equipe multidisciplinar
(UFMG) : L )

/

Crianga nio andava, nio falava, Familia foi orientada a
ndo brincava como as outras  f——- matricular a crianga em
criangas. E nesta idade ainda ndo escola para processos de

frequentava a escola sacializagao

Figura 3 - Diagnostico

Durante o acompanhamento com a neurologia no ambulatério Borges da Costa foram
solicitados alguns exames. Na Triagem Auditiva neonatal nas Emissdes Evocadas por Estimulo
Transiente obteve-se como resultado:“emissdes evocadas transiente presentes bilateralmente”.
Na avaliacdo comportamental auditiva apresentou atencdo ao som do guizo, reflexo cécleo-
palpebral presente, respostas de acordo com o esperado para a idade.

Na tomografia computadorizada do Cranio/Encéfalo obteve-se como resultado:
encéfalo de aspecto normal com observacdo de discreto espessamento da mucosa nosantros
maxilares. No exame de Cromossomo X obteve resultado negativo e no exame de caridtipo de
Banda G o resultado foi normal. Na avaliagdo de respostas auditivas de tronco encefalico (ABR)

obteve-se resultado dentro dos padrdes de normalidade.
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Na radiografia digital de torax demonstrou resultado dentro dos padrées de normalidade.

A crianca também foi avaliada por geneticista, que descartou possibilidade de sindromes.

Apos percurso de exames, a crianga recebeu o diagnostico CID F84 e F90, (médico do

Centro Geral de Pediatria de Belo Horizonte, aos 2 anos e 2 meses) em acompanhamento com

a psiquiatria do Centro Geral de Pediatria, no servigo publico, foi relatado que a crianca dormia

apenas quatro horas por noite aos dois anos e seis meses. Observou-se também que a crianca

ndo apresentava no¢do de perigo, possuia seletividade alimentar e sono desregulado, sendo

orientada a introducdo medicamentosa com o uso de Risperidona.

Apos diagndstico finalizado, ele foi encaminhado para terapias fonoaudioldgicas e para

a terapia ocupacional. A méde tentou iniciar o tratamento pelo centro de saide, mas devido a

demora, iniciou tratamento particular em uma clinica no bairro Padre Eustaquio, com sessdes

uma vez por semana, sendo uma sessdao com Terapeuta Ocupacional e uma sessdo com

Fonoauditlogo.

A escolha pela primeira escola também ocorreu em carater de ensino particular, pois

ndo se conseguiu vaga na escola publica e a familia relatou medo, devido a dificuldades da

crianga em se comunicar.

Apds processo de diagnostico, D.A
foi enquadrado CID F84 & F90
ao0s 2 anos e 2 meses

D.A comega a ser
medicado com
Risperidona

-

D.A foi encaminhado para
terapias fonoaudioldgicas
e terapia ocupacional

.

Por demora no sistema
ptiblico & crianga passa a ser

atendida na recle privada em

uma clinica na hairro Padre
Eustaquio, (1 x por semana, 1
com Terapeuta Ocupacional e
1 Foneaudidlogo).

Escalha da primeira escola

também se di em caratér
particular

Figura 4- CID e Inclusdo Social

A familia procurou auxilio para iniciar tratamento e encaminhamento para escola na

Secretaria de Saude de Ribeirdo das Neves, sem éxito, sendo transferidos para varios setores,

mas sem atendimentos eficazes que garantissem a vaga na escola, mesmo com a entrada do

Conselho Tutelar. Apo6s retorno para fluxo de rede no centro de Saude iniciou-se

acompanhamento em clinica conveniada, entretanto, esta apresentava grande rotatividade de

profissionais.

Apos varias tentativas de intervengdo, a méde observou que crianga apresentava poucas

evolucdes e suspendeu os atendimentos particulares, o mantendo apenas no CAPS 1.



23

A familia mudou para o municipio de Belo Horizonte para tentar acompanhamento
publico para crianca, conseguindo vaga em escola e engajamento na Equipe Complementar do
SUS, mas terapeutas relatavam sobre a dificuldade em lidar com a crianga e ela ficou sem
acompanhamento. Foi necesséria a contratacdo de plano de salde, mas ele ndo oferecia a
demanda solicitada pelos especialistas, oferecendo somente duas consultas mensais, além de
negar a realizacdo de um exame. Desta maneira, optou-se pelo cancelamento do plano.

A crianca sempre apresentou dificuldade com terapeutas ocupacionais, pois ndo aceitava
realizar propostas de atividades e ndo mantinha acompanhamento regular na fonoterapia. Foi
ainda realizado um periodo de equoterapia, mas ele ndo conseguia subir no cavalo sozinho, e a
medida em que foi crescendo, mae e terapeutas ndo conseguiam o colocar no cavalo. Entre as
mudancas ocorridas, o local da equoterapia foi transferido e crianga ndo permaneceu nessa

terapia.

o Por dificuldade em manter a
Familia muda-se para Belo Crianga apresentava or dificuldade nte

Harizonte, em bhusca de Terapias dificuldade em Crianga & inserida em cranga sobre o Fava\o_e )
com menor rotatividade de manutenciona TOe | " equoterapia mudanca de local & terapia ¢
profissionais Fonaterapia descontinuada

Figura 5 - Busca por terapias alternativas
Atualmente, D.A realiza acompanhamento psiquiatrico e Terapia Ocupacional na Rede
Pablica do municipio de Ribeirdo das Neves, local para o qual a familia retornou, e
acompanhamento fonoaudioldgico e psicolégico na rede privada um vez por semana, com

consultas em torno de 1 hora.

Atualmente, D.A realiza acompanhamento
psiquiatrico e Terapia Ccupacional na
Rede Piblica do municipio de Ribeiro das
MNeves

D.A realiza 8 acompanhamento
| fonoaudioldgico e psicolégico na
rede privada 1 x por semana

J

Realizagao de consultas
sessoes em torno de 1
hora.

Figura 6 - Tratamento Atual

Ao ser questionada sobre a maior dificuldade referente ao tratamento do filho, a mée

relata ser encontrar 0 acompanhamento adequado, além da adaptagdo a medicagéo, visto que
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D.A. apresenta sensibilidade para medicamentos e ainda ndo se adaptou a nenhum,
apresentando efeitos colaterais agravados apds algum tempo de uso. E ainda relatado pela
familia dificuldade com acompanhamento psiquiatrico devido a rotatividade de profissionais.
Dentre as frases citadas pela mée em seu discurso, podemos salientar a repeticdo das
seguintes queixas: “Tem que se virar e pagar particular”, “Cogitamos mudar para perto de
Apae, para ter assisténcia”, entre outras.
O roteiro de perguntas utilizados para orientar a entrevista com a méae foram:

- Parto e Gravidez.

- Quem foi o primeiro a desconfiar do atraso do desenvolvimento?

- Quais foram os primeiros sinais?

- Especialidade do primeiro profissional procurado?

- Tempo para obter diagnostico?

- Quando obteve diagnostico?

- Ap0s quanto tempo iniciou tratamento? Na rede privada ou publica?
- O que vocé considera a maior dificuldade nesse trajeto?

- Atualmente qual a sua maior dificuldade diante do TEA?
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3.1 Resultados

Com o relato desta mée € possivel construir uma compreensdo do percurso de cuidado
realizado pela familia e pela pessoa com TEA. O ponto de partida desse percurso &, portanto,
um fator relevante que carrega em si muitos desdobramentos. Nesse sentido, a primeira
categoria a ser analisada diz respeito aos sinais iniciais que fizeram com que a familia fosse em
busca de cuidados.

A trajetoria da familia em busca do diagndstico se depara com varios profissionais, mas
o diagndstico e os tratamentos ainda sdo de dificil acesso e de boa qualidade, principalmente na
rede publica, o que pode estar atrelado ao aumento do nimero de casos nos ultimos anos e
poucos profissionais qualificados para o atendimento das demandas.

O percurso é permeado por barreiras ao atendimento adequado que, segundo a
Sociedade Brasileira de Pediatria, deveria ser intensivo e especializado. Apos varias tentativas,
o desfecho atual é a crianca tendo acesso a apenas uma sessdao semanal de fonoaudiologia e uma
de psicologia, ou seja, duas horas semanais, no ambito privado, e uma sessdo de terapia
ocupacional pela rede publica, uma hora semanal, além do acompanhamento psiquiatrico.

Intensidade muito aquém do recomendado para o quadro e a idade.
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4. DISCUSSAO:

Em relagdo as pessoas com Transtorno do Espectro Autista e sua familia o relato sobre
0 itinerério percorrido nos mostra:

1) As dificuldades na descoberta do autismo (RAMOS ET AL, 2020; OLIVEIRA ET
AL, 2020);

2) A falta de conhecimento clinico como contribuintes para as tensdes vividas na
peregrinacdo das familias em busca de cuidado (SILVA & CHUN, 2020);

3) A escassez de servigos especializados e com equipe multiprofissional como causa
paraa “peregrinacao” por diferentes instituicdes de saude e de educacéo, o que coloca esse fator
como prejudicial para a qualidade do cuidado (FAVER-NUNES& SANTOS, 2010);

4) A importancia da integracdo de uma rede em diferentes niveis de atencdo, que vai
muito além da institucionalizacdo do cuidado em um Unico equipamento, mas necessita de uma
continua integracdo de diferentes instancias que proporcionem a inser¢do dos sujeitos em seus
territorios de circulagdo (PACHECO, 2009).

Segundo Pessim (2015), a importancia do diagnostico precoce dos Transtornos do
Espectro Autista (TEA) é a dificuldade que os profissionais encontram nesse processo. O
resultado encontrado mostra que o diagnéstico do TEA exige extrema atencdo, qualificacéo e
experiéncia dos profissionais envolvidos. Uma das principais dificuldades desse diagndstico
deve-se também aos instrumentos diagndsticos, que além de suas validacfes serem recentes no
Brasil, em sua maioria s6 séo eficientes em criancas a partir dos trés anos. Para além, os autores
sdo enfaticos quanto a necessidade de um diagndstico prematuro a essa faixa etaria, sendo
primordiais entre o primeiro e segundo ano de vida, pois a intervencdo precoce é de extrema
importancia no desenvolvimento da crianga autista.

Uma das principais dificuldades em realizar o diagnostico precoce do autismo sdo as
inimeras condicdes clinicas adversas e comorbidades associadas, que infelizmente acabam por
se confundir com o TEA ou agravar o quadro e resultar em diagndsticos equivocados. Por isso
é tdo importante a capacitacdo dos profissionais para que saibam distinguir as condicdes clinicas
caracteristicas de cada transtorno e as possiveis comorbidades associadas a cada caso, por mais

semelhantes que esses possam se parecer (PESSIM, 2015).
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Apos o recebimento do diagnostico, o primeiro acolhimento profissional é essencial para
se lidar com os impactos emocionais. Entdo, inicia-se para as familias um verdadeiro percurso
de tratamento por diversos especialistas. As areas mais apontadas como indicadas pelos
médicos sdo Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e Fisioterapia, e 0
encaminhamento feito pelos médicos ocorre, em geral, para instituicbes do terceiro setor do
municipio.

Para Fornazier (2022), foi possivel observar que desde os primeiros sinais do TEA até
seu diagnostico nosoldgico, as familias passam a enfrentar situacdes de ddvida, medo e
insegurancga e os profissionais de salde nesse momento acabam oferecendo o cuidado com um
carater mais técnico do que em uma dimensdo de acolhimento ampliado.

E possivel constatar que o fluxo de encaminhamento para o tratamento aparece
prioritariamente estabelecido, a partir de estratégias biomédicas, com terapias isoladas, pouco
articuladas entre si e que pouco se considera 0s contextos de vida de cada sujeito nos
direcionamentos apontados. Os encaminhamentos relatados no municipio sdo bastante pautados
em instituicbes filantropicas de educacdo especial, sendo pouco incisiva a atuacdo da rede
publica e dos diferentes setores nos quais a crianga estd inserida. Salienta-se que essas
instituicbes aparecem como o principal local de cuidado formal.

As familias sofrem com a estigmatizacdo vivenciada pelas criancas, com a experiéncia
do sentimento de exclusdo, de isolamento e a sensacdo de diferenciacdo quando em contato
com os pares. Para as familias, o suporte é evidenciado principalmente através do apoio
encontrado em grupos de familiares de criancas com TEA e através da fé e da religido
(DALPRA, 2016). Foi possivel compreender que os itinerarios terapéuticos ndo se constroem
pautados exclusivamente no ambito da circulacdo das criancas em servigos de cuidados formais
em salde, mas se estendem em praticas do dia a dia que passam a servir de auxilio para o
enfrentamento das situacGes adversas, nas quais o contato com o0 outro, a sensacdo de
pertencimento, a experiéncia de ndo se sentirem sos ou isoladas e a sensacdo de terem locais e
pessoas com quem contar, aliviam o sofrimento vivido (FORNAZIER, 2022).

Segundo Favero (2005), a literatura aponta 0 modo como esses pais se defrontam com
as atividades estereotipadas da crianca, o isolamento, a auséncia do brincar, que acaba
culminando, muitas vezes, com o proprio afastamento familiar de uma vida social. As
preocupacgdes com a gravidade dos sintomas e com a agressividade do filho geram estresse
maior na familia com criancas autistas quando comparado com familias com criangas

portadoras de outras enfermidades, tais como a Sindrome de Down. A dificuldade diagnéstica,



28

a multicausalidade desse transtorno e a auséncia de um componente genético definido no caso
do autismo podem estar relacionados a um sentimento de culpa verificado em pais de autistas.

O estresse, 0 enfrentamento e a resiliéncia s&o construtos tedricos que apareceram
interligados. Diante de uma condicdo peculiar de sobrevivéncia, como é o caso da familia que
convive com uma crianca autista, a dindmica familiar sofre mobilizagdes que vdo desde
aspectos financeiros até aqueles relacionados a qualidade de vida fisica, psiquica e social dos
cuidadores diretos.

Os pais tém que fazer o luto pela perda do filho ideal, para que possam perceber as reais
capacidades e potencialidades de sua crianga. O emprego do termo “resiliéncia” prevaleceu,
enquanto observada uma boa adaptacdo em condicbes desfavoraveis, adversas, em que 0
individuo apresentou resultados adaptativos (FAVERO, 2005).
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CONSIDERACOES FINAIS:

A procura por diagnéstico do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) ainda se da
por caminhos arduos, devido ao baixo nimero de profissionais qualificados para a realizacdo
diagndstica, aos poucos protocolos devidamente regularizados no Brasil, além da diversidade
de aspectos e caracteristicas do Espectro, que muitas das vezes nao € perceptivel.

E evidente 0 cansaco e o desgaste da familia neste percurso de confirmacgdo de
diagnostico, em que a caminhada por profissionais é longa e 0s encaminhamentos sem
concretude, principalmente dentro da rede publica, que ndo consegue abranger toda a demanda.
No caso avaliado, o desfecho atual oferece a crianga terapias numa intensidade inadequada.

Ainda hd muito que se progredir e avancar para estabelecimentos de diagndsticos
precisos e linhas de tratamento efetivas para o Transtorno do Espectro do Autismo. A
observacdo dos casos por meio de itinerarios terapéuticos deve compreender a rede de apoio
para além da familia, mas por todos os profissionais devidamente engajados no processo de

apoio ao individuo que busca compreender os aspectos proprios do TEA.

A realizacdo de um diagnostico empatico promove também uma inclusdo social
naturalizada, pois o individuo é visto para além do diagnéstico promovido por uma equipe
multiprofissional de saude, mas é atravessada pelo olhar, no qual o sujeito € visto em suas

potencialidades e desempenha socialmente um papel, no qual é sobretudo um sujeito vivente.
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