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RESUMO

Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma sindrome definida por comportamento que traduz o desenvolvimento ati-
pico no cérebro imaturo e se manifesta desde lactentes, criancas em idade pré-escolar ou na pré-escola. Esse estudo tem
como objetivo avaliar a QV e sua relagdo com os primeiros sinais e sintomas percebidos pelos responsaveis antes do
diagnéstico de TEA. A populacdo foi composta por amostra de conveniéncia ndo probabilistica incluindo os responsaveis
e seus respectivos filhos com diagnéstico prévio de TEA numa Instituicdo Cuidadora na cidade de Araguari - MG no pe-
riodo de marco a junho de 2017. As variaveis estudadas foram obtidas por meio do questionario de Avaliacdo de Tragos
Autisticos (ATA) e pela Escala de Avaliacdo de Qualidade de Vida (AUQEI). De oito individuos avaliados, somente trés
questionarios de QV foram respondidos adequadamente pelos autistas e todos resultaram em escores maiores de 48.
Quatro dos autistas foram considerados como “ndo verbais” e um ndo conseguiu responder adequadamente, sendo ex-
cluido da andlise. Cem por cento referiu Manipulacdo do Ambiente e Alteracdo Alimentar como primeiros sintomas ob-
servados nos primeiros trés anos. Ndo foi possivel estabelecer relacdo entre os primeiros sinais e QV no estudo devido ao
baixo indice de adesdo a pesquisa no periodo estudado.

Palavras-Chave: Transtorno Autistico. Qualidade de vida. Avaliacdo.

ABSTRACT

Autistic Spectrum Disorder (ASD) is a behavioral syndrome that translates to atypical development in the immature
brain and manifests itself from infants, preschoolers, or preschoolers. This study aims to evaluate QOL and its relation to
the first signs and symptoms perceived by those responsible before the diagnosis of ASD. The population was composed
of a sample of non-probabilistic convenience, including those responsible and their respective children with a previous
diagnosis of ASD at a Care Institution in the city of Araguari, MG, from March to June 2017. The variables studied were
obtained through the questionnaire Evaluation of Autistic Traits (ATA) and the Quality of Life Assessment Scale (AUQEI).
Of the eight individuals evaluated, only three QOL questionnaires were adequately answered by the autistics and all
resulted in scores greater than 48. Four of the autistics were considered as "nonverbal" and one was unable to respond
adequately and was excluded from the analysis. One hundred percent reported environmental manipulation and food
alteration as the first symptoms observed in the first three years. It was not possible to establish a relationship between
the first signs and QoL in the study due to the low rate of adherence to the study in the period studied.
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| Introdugio déficits em dois dominios centrais: 1) déficits na comuni-
cacdo social e interacdo social e 2) padrdes repetitivos e

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um trans- restritos de comportamento, interesses e atividades. E uma
torno indexado pelo Manual Diagnéstico e Estatistico de sindrome definida por comportamento que traduz o de-

Transtornos Mentais (DSM-5). Sendo caracterizado, por senvolvimento atipico do cérebro imaturo e se manifesta
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em lactentes mais velhos, em criancas em idade pré-esco-
lar ou na pré-escola (RAPIN; GOLDMAN, 2008). Os primei-
ros sinais sdo percebidos tipicamente antes dos trés anos
de idade e comprometem a capacidade do individuo nas
suas func¢des diarias (EBERTB; LORENZINI; SILVA, 2015).

As bases bioldgicas que buscam explicar a complexi-
dade do transtorno sdo apenas parcialmente conhecidas e,
por isso, a identificacdo e o diagnoéstico do transtorno ba-
seiam-se nos comportamentos apresentados e na historia
do desenvolvimento de cada individuo (BARBARO, 2009;
DALEY, 2004 apud ZANONET al., 2014). Portanto, o TEA ndo
é considerado uma doenca. Ndo existe exame de sangue,
neuroimagem ou eletroencefalografia (EEG) que realize ou
confirme seu diagnédstico (RAPIN; GOLDMAN, 2008). Logo,
trata-se de um transtorno multifatorial e multifacetado e
sua etiologia provavelmente esta relacionada a questdes
hereditarias, neurolégicas e ambientais (CANUT et al., 2014
apud ZAUZA et al., 2015).

Destaca-se que na maioria das vezes, sdo os pais, e nao
os profissionais, os primeiros a suspeitarem de problemas
no desenvolvimento da crian¢ca (COONROD; STONE, 2004
apud ZANON et al., 2014). Sendo assim, a realiza¢do de en-
trevista com os pais é uma importante fonte de informacao
quando se pretende realizar o diagndstico ou pesquisas,
envolvendo criangas com TEA. Ressalta-se, ainda, que no
Brasil sdo encontrados poucos estudos que mostram como
se da o processo de busca terapéutica, que consiste no pro-
cesso de escolha, avaliacdo e adesdo a determinadas for-
mas de tratamento (EBERTB et al., 2015).

A incidéncia de casos de TEA tem aumentado durante
as Gltimas décadas, porém, ndo se sabe ao certo se esse au-
mento reflete um crescimento genuino do nimero de ca-
sos. No entanto, pode ser reflexo da recente ampliacdo dos
critérios diagnésticos, permitindo, assim, que uma maior
gama de casos seja incluida dentro do espectro e até uma
melhora na capacitacdo dos profissionais, o que levaria a
melhor deteccdo de casos (SILVA; MULICK, 2009).

No Brasil, dados apontam para uma prevaléncia de
1:360 (PAULA et al., 2011). Estudos indicam que a detec¢do
precoce do TEA, pode facilitar o manejo do problema pela
familia e o acesso do individuo ao acompanhamento ade-
quado e individualizado, além de uma intervencdo pre-
coce. De tal forma a minimizar os problemas e garantir que
a qualidade de vida seja menos comprometida além de
maior grau de autonomia e convivéncia social.

O conceito de Qualidade de vida é complexo. Foi cons-
truido ao longo do tempo a partir das varias definicdes
existentes na literatura. A definicdo da OMS (1994) é a mais
utilizada na literatura cientifica: a percepcdo do individuo
de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, ex-
pectativas, padrdes e preocupagoes.

A importancia do estudo de Qualidade de Vida (QV)
nessa populagdo da-se pelo fato de que, a posse do conhe-
cimento da percepc¢do subjetiva do individuo autista das
suas relacoes com o meio onde vive e das suas potenciali-
dades possibilitaria o planejamento de intervencdes mais
adequadas as suas condig¢des, baseado nas suas individua-
lidades, contribuindo com a melhoria das suas atividades
diarias (ELIAS et al., 2006). No Brasil, em especial no inte-
rior do pais, esse planejamento de a¢cdes adquire alta rele-
vancia quando se observa diagnéstico tardio do transtorno,

a dificuldade no acesso ao tratamento especializado e até
na adesdo da populacdo alvo as pesquisas na area em ques-
tdo. O objetivo deste estudo foi avaliar a QV e sua relagdo
com o0s primeiros sinais e sintomas percebidos pelos res-
ponsaveis antes do diagnéstico de TEA.

| Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo transversal, aprovado
pelo Comité de Etica do Instituto Master de Ensino Presi-
dente Antbnio Carlos (IMEPAC) Araguari-MG, sob o proto-
colo n°® 62726616.4.0000.8041, realizado no periodo de
marc¢o a junho de 2017. A populagdo estudada foi oriunda
de amostra de conveniéncia ndo probabilistica composta
pelos responsaveis e seus respectivos filhos, com diagnés-
tico prévio de TEA vinculadas a Associacdo de Pais e Ami-
gos de Excepcionais (APAE) na cidade de Araguari - MG no
ano de 2017. Foram incluidos no estudo todos os indivi-
duos diagnosticados com TEA que frequentam a referida
instituicdo e seus respectivos pais ou cuidadores que assi-
naram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). O mesmo foi encaminhado aos responsaveis atra-
vés da instituicdo e em seguida foi programado uma reu-
nido e atendimento individual aos cuidadores/pais para es-
clarecimento do projeto. Também foi obtido o termo de as-
sentimento do menor ou do individuo incapaz sob tutela,
durante a coleta de dados. Realizado entrevista com os cui-
dadores responsaveis para coleta de dados demograficos e
clinicos: idade atual, sexo e idade dos primeiros sinais de
autismo observados e do diagnéstico. Foram aplicados dois
questionarios estruturados e validados no Brasil, ambos
sob forma de entrevista.

O primeiro, aplicado aos pais, foi a escala de Avaliacdo
de Tragos Autisticos (ATA), composta de 23 itens com su-
bescalas especificas baseadas na sintomatologia do TEA,
sendo pontuada a partir da soma aritméticas de todos os
valores positivos nas subescalas. Cada subescala tem valo-
res de 0 a 2. Foi considerado o ponto de corte de 15 para a
populacdo autista. Foi utilizada para obtencdo dos primei-
ros sinais de TEA observados pelos responsaveis dos indi-
viduos autistas, quanto as suas caracteristicas, a frequéncia
e a época do seu surgimento.

Para avalia¢do da qualidade de vida foi utilizado o Auto
questionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI). E um
questionario originalmente desenvolvido por Magnificat &
Dazord (1997) e validado no Brasil por Assunc¢do Jr & Cols
(2000) com propriedades psicométricas satisfatério e des-
crito como de facil utilizagdo em estudo nessa populagao.
E uma escala que permite avaliar o grau de satisfacio do
entrevistado diante de diferentes situacoes, através de 4 fi-
guras de faces que expressam diferentes estados emocio-
nais, pontuadas com valores de 0 a 3. Pode ser aplicado a
partir de dois anos de idade. Valores acima de 48 sdo con-
siderados boa qualidade de vida (ELIAS et al., 2006)

Foi realizada a andlise descritiva dos dados pessoais e
clinicos e dos escores obtidos das escalas AUQEI e ATA atra-
vés de estatisticas organizacionais de posicdo e de variabi-
lidade relatados sistematicamente nos resultados e discus-
sdo.
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| Resultados

Foi projetada uma amostra populacional de 30 indivi-
duos nos registros da instituicdo. No entanto o compareci-
mento na reunido programada foi insatisfatério e mesmo
ap6s contato individual junto aos responsaveis, o nimero
de TCLE assinados totalizaram oito formularios. Na aborda-
gem dos individuos autistas, somente trés questionarios
foram completados com sucesso.

Os responsaveis constituiram-se de sete mies e uma
avé materna, esta, responsavel primaria do menor em
questao. No momento do estudo os autistas apresentavam
idade minima de trés anos e maxima de 18 anos e 11 me-
ses, mediana de 10 anos. Os primeiros sintomas foram ob-
servados pelas responsaveis com idade minima de 5 meses
e maxima de trés anos, mediana de 12 meses. E a idade
minima no momento do diagnéstico foi de oito meses e
maxima de seis anos, com mediana de 1,5 anos (Tabela 1).

Tabela 1 - Idade dos autistas no momento da entrevista, primei-
ros sinais e no diagnéstico; escores ATA e AUQEI (n=8)

Idade Minima Maxima Mediana
Idade atual 3 anos 18 anos e 10 anos
11meses

Id;flde QOs .. 5 meses 3 anos 12 meses

primeiros sinais

Idade no diagnéstico 8 meses 6 anos Tanoe6
meses

ATA* escores 21 42 33

AUQEI**escores 51 57 54

*Avaliacdo de Tragos Autisticos
** Auto questionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé

Na andlise da qualidade de vida pela AUQEI, em que
valores acima de 45 sdo considerados bons indicios de qua-
lidade de vida, obtiveram-se escores com valor minimo de
51 e maximo de 57, mediana de 54. Ressaltando-se que
neste ponto, somente 3 questionarios foram respondidos
adequadamente, 4 dos individuos autistas foram conside-
rados como “ndo verbais”, sendo que um deles conseguiu
responder apenas trés itens do instrumento, sendo exclu-
ido da analise. No momento em que os primeiros sintomas
foram observados pelas responsaveis, segundo a escala
ATA foi obtido escore minimo de 21 e maximo de 42, com
mediana de 33

120%
100% 100%

100% 88% 88%

13%
0% [ |
Alteragdo de Faltade  Dificuldade do

Linguagem Contato Visual Controle dos
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do Ambiente
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Alimentar

Figura 1 - Primeiros sinais percebidos pelos pais pré-diagnéstico

Foi observado que em 100% dos casos as responsaveis
referiram mais de 2 altera¢des nos itens I (Manipula¢ao do
Ambiente) e IX (Alteracdo alimentar). Sete dos 8 entrevis-
tados (87,5%) apresentaram mais de duas altera¢des nos

itens XVI (Alteracdes na linguagem) e VI (Falta de contato
visual), como primeiros sintomas percebidos pelos respon-
saveis. O item X (Dificuldade de controle dos esfincteres)
foi o menos frequentemente relacionado pelas maes como
um dos primeiros sintomas (Figura 1). Do montante co-
lhido, exceto por um caso, todos os individuos apresenta-
ram primeiros sintomas notados pelas maes antes dos 36
meses de idade (Figura 2).

12,5%

87,5%

Primeiros Sinais Percebidos > 36 meses

@Primeiros Sinais Percebidos < 36 meses

Figura 2 - Idade dos primeiros sinais observados

| Discussdo

Uma das maiores dificuldades ao se avaliar a qualidade
de vida de criancas, é o fato de a maioria dos instrumentos
disponiveis serem destinados aos pais, responsaveis cuida-
dores ou profissionais de sadde. Quando se trata de crianga
com Transtorno de autismo, a tarefa torna-se mais com-
plexa. Trata-se de pessoas que apresentam déficits de lin-
guagem, interacdo social e interesses sociais restritos. Isso
dificulta a coleta de informacoes precisas da percepcdo de
vida, satisfacdo ou peculiaridades sem a participacdo de
outra pessoa que tenha convivéncia intima com as mes-
mas.

Uma das razdes que dificulta a avaliacdo deste grupo,
é a escassez de estudos sobre o tema no Brasil. Estudo rea-
lizado em Campinas e publicado em 2006, conseguiu ex-
trair da prépria crianga com autismo respostas sobre sua
qualidade de vida, aplicando o Auto questionnaire Qualité
de Vie Enfant Imagé (AUQEI) em criancas de 4 a 12 anos.
Com esta pesquisa, ela tenta demonstrar a viabilidade de
se encontrar meios ainda melhores que extrapolem a bar-
reira comunicacional com o autista. Observa-se, no en-
tanto, que o grupo de individuos objeto desse estudo foi
constituido de criangas com diagndstico de “autismo de
alto funcionamento”. Aproximadamente 60 a 70% dos in-
dividuos com autismo tém um acentuado déficit mental,
ainda que este percentual esteja encolhendo em estudos
mais recentes (KLIN, 2006) e somente 10 % tém um alto
grau de habilidades intelectuais para a sua idade
(BRENTANI, 2013).

Na APAE - Araguari, este grupo possivelmente repre-
senta a maioria dos individuos atendidos pela instituicdo.
Fato constatado pela equipe de pesquisadores, na tentativa
de aplicacdo do questionario AUQEI no mesmo modelo es-
truturado da referida pesquisa realizada na USP (ELIAS;
ASSUMPCAO, 2006). Mesmo utilizando respostas repre-
sentadas por carinhas felizes e tristes, consideradas de facil
acessibilidade, a coleta de informacgdes dos individuos
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nessa pesquisa foi prejudicada, pelo grave comprometi-
mento na linguagem e interacdo social dos individuos en-
trevistados.

Outro fato observado neste estudo foi a escassa res-
posta a solicitacdo do termo de consentimento autorizando
a abordagem ao menor ou incapaz tutelado. “Ao se deparar
com o nascimento de um individuo com problemas de de-
senvolvimento, ou apds um diagndstico preciso de um pro-
fissional, a familia apresenta dificuldades em lidar com
este tipo de situacdo, podendo desenvolver posturas e ati-
tudes inadequadas que ndo contribuirdo para o desenvol-
vimento da crian¢a nem trardo equilibrio da dindmica fa-
miliar. No que diz respeito a crian¢a com autismo, podem
ser verificadas altera¢es na dindmica familiar, afetadas
pelo luto, sentimentos de raiva, negacdo e depressao. Po-
dendo resultar em um processo de superprotecdo ou ten-
tativa de evitar a exposicdo do individuo na sociedade”
(Farias, 2006).

Nesse estudo, o baixo indice de resposta nas autoriza-
¢oes pelos responsaveis, comprometeu de forma decisiva
na analise proposta de avaliar a relacdo entre os primeiros
sinais percebidos pelos responsaveis e a QV da pessoa com
TEA. No entanto, os questionarios respondidos pelos trés
individuos comprometidos por TEA, resultaram em altos
escores de QV, demonstrando uma percepc¢ao subjetiva de
bem-estar compativel com boa QV nesses individuos. Estes
resultados sdo concordantes com estudo de Elias & Assun-
¢doJr, (2006), em que os indices gerais de QV de individuos
com autismo também auferidos pelo AUQEI foram iguais
ao grupo controle, indicando QV positiva nessa populacao.

Em concordancia com a literatura, nesse estudo na
maioria dos casos o diagndstico de TEA foi confirmado an-
tes dos 36 meses de idade, bem como constatado que os
primeiros sinais de problemas no desenvolvimento da cri-
anca sao percebidos pelos pais, e ndo pelos profissionais de
satide (COONROD; STONE, 2004 apud ZANON et al., 2014).
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Neste estudo, foi observado que os primeiros sinais autis-
ticos foram percebidos pelos pais num intervalo entre trés
meses a trés anos antes do diagnéstico médico definitivo
de TEA. Embora os pais sejam os primeiros a perceber alte-
ra¢des no desenvolvimento de seus filhos, muitas vezes de-
moram em procurar por ajuda especializada, por isso, os
profissionais de satide tém um papel fundamental na iden-
tificacdo inicial dos sinais e sintomas de risco para o TEA
(MATSON et al., 2011).

A principal limitacdo deste estudo foi o nimero insufi-
ciente de sujeitos na pesquisa, o que inviabilizou a conclu-
sdo do objetivo principal de avaliar a relacdo entre os sinais
pré-diagnéstico com a QV dessa populacdo. Os desfechos
secundarios, no entanto, foram relevantes, na medida em
que, mostra a necessidade de a¢cdes com o objetivo de ori-
entacdo e esclarecimentos aos pais cuidadores de portado-
res de TEA sobre a importancia de pesquisas cientificas
nesta area.

| Conclusio

Houve uma percepc¢do positiva de bem-estar na QV nos
individuos portadores de TEA. Os primeiros sinais de alte-
racdo no desenvolvimento foram percebidos pelos respon-
saveis num intervalo entre trés meses a trés anos antes do
diagnostico pelo profissional médico. Sintomas referentes
a “Manipula¢ido do ambiente” e “Altera¢do alimentar”, se-
guidos de “Alteracdo na linguagem” e “Falta de contato vi-
sual” foram os primeiros sinais mais frequentemente ob-
servados pelos responsaveis. No entanto, ndo foi possivel
estabelecer relacdo entre os primeiros sinais e sintomas de
TEA e a qualidade de vida nesse estudo, devido a insufici-
éncia de sujeitos para essa correlacdo. Serd necessario novo
estudo para fazer essa analise.
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