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Apresentacao

Grande parte da literatura cientifica, médica e terapéutica sobre os trans-
tornos do espectro autista encontra-se na lingua inglesa. A falta de aces-
so a informacdo confidvel e de facil compreensdo atrapalha o avango do
conhecimento e do tratamento dos individuos afetados pelo autismo e de
suas familias. Essa sede pelo conhecimento e informagéo é, ao mesmo
tempo, necessaria e perigosa. O acesso a informacao por fontes nao con-
fidveis pode ser prejudicial, principalmente as familias que estdo apenas
comecando nessa longa jornada de convivio com o autista. O livro relata,
em linguagem acessivel, as teorias e os modelos sobre o autismo, as ca-
racteristicas das sindromes relacionadas, as comorbidades clinicas, além
de descricoes detalhadas das intervengGes clinicas mais aceitas para o
tratamento dos sintomas. A traducdo cautelosa de Lisandra Borges e
Luiz Fernando Longuim Pegoraro atende as necessidades de milhares
de familiares e profissionais de saide que buscam fontes seguras para
o entendimento e a prética terapéutica de individuos com transtorno do
espectro autista.

Prof. Dr. Alysson Renato Muotri
Professor da Faculdade de Medicina da Universidade da Califérnia
San Diego, 29 de setembro de 2016






Descricao

Este livro versa sobre o Transtorno do Espectro Autista (TEA), conside-
rado um transtorno do neurodesenvolvimento ao longo da vida, qualita-
tivamente diferente de outros transtornos do comportamento, descritos
nesta série. Como transtorno do neurodesenvolvimento, o TEA tem ini-
cio precoce, associa-se frequentemente a condigdes genéticas e ambien-
tais, e ndo € facilmente tratado. De fato, ainda que alguns individuos
apresentem melhora significativa ao longo do tempo, e até “remissdao”
dos sintomas, ainda hoje considera-se controversa a discussdo quanto a
“cura” dos sintomas.

O TEA inclui déficits persistentes de comunicagdo social e compor-
tamentos, € interesses restritos e repetitivos. No entanto, mais do que a
simples descri¢do dos sintomas, esse transtorno abarca questoes evoluti-
vas sobre as tendéncias sociais e outras propensées da natureza humana.
A auséncia de habilidades bdsicas e motivagdo, no que diz respeito a
socializacéo, leva a inabilidade de se engajar e se beneficiar de muitas
atividades da vida, que requerem tais habilidades, por exemplo: apren-
dizado, conversacdo e engajamento em relacionamentos significativos e
com reciprocidade.

O presente trabalho inicia-se com uma introdugéo referente a antiga
e a nova classificagcdo do transtorno, e explora as caracteristicas do TEA
como uma condicdo heterogénea, associada a outras condi¢ées. O livro
se aprofunda sobre as complexidades na realizacdo do diagndstico e na
diferenciacdo do TEA com outros transtornos relacionados. Além disso,
descreve os achados cientificos e da prética clinica no que se refere ao
tratamento de caracteristicas associadas e, finalmente, os sintomas prin-
cipais desse transtorno.

1.1  Terminologia

A terminologia para o TEA relaciona-se com as caracteristicas associa-
das e a classificagdo diagndstica do transtorno desenvolvida pelos siste-
mas de classificagdo do Manual diagndstico e estatistico dos transtornos
mentais (DSM) e da Classificacdo Internacional de Doencas (CID). Algu-
mas abreviagdes utilizadas ao longo deste livro sdo descritas no quadro
a seguir:
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Abreviagoes

AAC

ABA

TEA
DTT

EIBI

EST

FBA

Augmentative and Alternative Communication
(Comunicacao Aumentativa e Alternativa)

Applied Behavior Analysis
(Anélise Aplicada do Comportamento)

Transtornos do Espectro Autista

Discrete Trial Training
(Ensaio por Tentativas Discretas)

Early intensive behavioral intervention
(Intervencao comportamental precoce intensiva)

Empirically Supported Treatments
(Tratamentos empiricamente testados)

Functional Behavioral Assessment
(Analise funcional do comportamento)

PDD-NOS  Pervasive Developmental Disorder, not Otherwise Specified

PRT

RRB

SCD

(Transtorno Autista nao Especificado)

Pivotal Response Treatment
(Resposta ao Treino de Resposts Pivotais)

Restricted, Repetitive Patterns of Behavior, Interests, or Activities
(Comportamentos Repetitivos, Restritos e Estereotipados)

Social Communication Disorder
(Transtornos de Comunicacéo Social)

A terminologia do TEA sofreu alteracGes diversas vezes, desde que essa
condigdo foi inicialmente descrita como um transtorno mental na década
de 1980. Mais recentemente tem sido alterada conforme a publicagdo do
Manual diagnostico e estatistico dos transtornos mentais (DSM), 5¢ edicao
(DSM-5; American Psychiatric Association [APA], 2013). A classificagdo do
diagndstico foi alterada de Transtorno Autista (ou Autismo) para Transtor-
no do Espectro Autista (TEA), com base em critérios similares aqueles pre-
viamente utilizados para a classificacdo do transtorno autista (ou autismo),
do Transtorno Invasivo do Desenvolvimento nao Especificado (PDD-NOS)
e do transtorno de Asperger, segundo o DSM-IV (APA, 2000). As principais
alteracdes de conceituagdo e critérios, entre 0 DSM-IV e o DSM-5, sdo:

1.

3.

A categoria diagndstica abrangente é especificada como Trans-
torno do Espectro Autista (em vez do termo anterior Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento).

. O TEA representa um diagndstico, com distingées especificas para

autismo versus PDD-NOS versus transtorno de Asperger (assim
como a sindrome de Rett e o transtorno desintegrativo da infan-
cia), removidos do DSM, embora esses termos ainda sejam usados
na pratica clinica e definidos em outros sistemas classificatérios.

Atualmente, no TEA, hd um dominio que descreve déficits de co-
municag¢do social (unindo critérios, antes separados, para déficits
de reciprocidade na interacdo social e déficits de comunicacéo).

Além disso, elementos-chave no TEA sdo relacionados aos concei-
tos de comportamento restritivo e repetitivo. Nesse dominio, padrées
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fixos de interesse (também descritos como interesses circunscritos ou
preocupacGes) e movimentos estereotipados (que incluem movimentos
repetitivos ou idiossincraticos) foram abordados. O DSM-5 também in-
clui critérios para a hiper e hiporreatividade a estimulos sensoriais e que
previamente ndo faziam parte dos critérios diagndsticos.

A descricdo da terminologia referente ao TEA também inclui termos
que descrevem os diagndsticos do DSM-5 de maneira mais generalista.
Em vez de utilizar um sistema multiaxial, o DSM-5 utiliza especificado-
res, ou seja, descritores usados no diagndstico para uma descri¢do mais
clara de um individuo. Os especificadores para o TEA incluem indicacdo
do funcionamento cognitivo (com ou sem comprometimento intelectual);
nivel de linguagem (com ou sem comprometimento de linguagem); asso-
ciagdo com fatores médicos, genéticos e ambientais conhecidos; e classi-
ficacbes (divididas por trés niveis de suporte) que devem ser utilizadas
para descrever a gravidade do TEA. Esses niveis de apoio sdo descritos
como: requer apoio; requer apoio substancial e requer apoio muito subs-
tancial. Esses niveis de gravidade podem ser utilizados para identificar
mudancas no individuo ao longo do desenvolvimento. Especificadores
separados sao utilizados para descrever a gravidade para cada dominio
(déficit de comunicagdo social e comportamento restrito e repetitivo).
Para isso, enquanto alguns especificadores (por exemplo, associacdo
com uma doenca médica) podem ser permanentes para alguns indivi-
duos, outros especificadores podem ser modificados para individuos que
mudam de estdgio de desenvolvimento ou respondem ao tratamento.

Na classificagédo da CID-11 foram excluidas as terminologias autismo in-
fantil, trantorno desintegrativo da infincia, sindrome de Rett e sindrome de
Asperger. As alteragdes na CID-11 se assemelham aos critérios do DSM-5.

Tabela 1
Critérios diagndsticos para o TEA, de acordo com o DSM-5 ¢ a CID-11

DSM-5 CID-11

Transtorno do Espectro Autista

Transtorno do Espectro Autista (6A02
A. Déficits persistentes na
comunicacao social e interacoes

Niveis indicadores
de apoio:

Requer apoio
Requer apoio
substancial
Requer apoio
muito substancial

Transtorno do Espectro Autista

(299.00)

A. Deficiéncias persistentes na
comunicacao e interacao social:

1. Déficits na reciprocidade social e
emocional.

2. Déficits nos comportamentos
de comunicagao nao verbal
utilizados para interacéo social.

3. Déficits em iniciar, manter e
entender relacionamentos.

sociais reciprocas que estao fora da
faixa esperada de funcionamento
tipico, dada a idade e o nivel de
desenvolvimento intelectual

do individuo. As manifestacoes
especificas desses déficits variam
de acordo com a idade cronolégica,
habilidade verbal e intelectual

e gravidade do transtorno. As
manifestacoes podem incluir
limitagdes no seguinte:

Déficits na compreensao, interesse
ou respostas inadequadas as
comunicacdes sociais verbais ou
nao verbais nas interacoes sociais.

(continua)
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Tabela 1 (continuagdo)

DSM-5

CID-11

Especificadores de gravidade: a
gravidade é determinada com base
em comunicacgao social deficiente
e restrita, e padroes repetitivos de
comportamento.

B. Padroes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses
ou atividades, manifestados pelo
menos por dois dos seguintes
aspectos observados ou pela
historia clinica:

1. Movimentos repetitivos e
estereotipados no uso de objetos
ou na fala.

2. Insisténcia nas mesmas coisas,
aderéncia inflexivel as rotinas
ou padroes ritualisticos de
comportamentos verbais e nao
verbais.

3. Interesses restritos que sao
anormais na intensidade e foco.

4. Hiper ou hiporreativo a estimulos
sensoriais do ambiente.

C. Os sintomas devem estar
presentes nas primeiras etapas do
desenvolvimento. Eles podem nao
estar totalmente manifestos até
gue a demanda social exceda suas
capacidades ou podem permanecer
mascarados por algumas
estratégias de aprendizado ao longo
davida.

D. Os sintomas causam prejuizo
clinicamente significativo nas areas
social, ocupacional ou outras areas
importantes de funcionamento
atual do paciente.

E. Essas perturbacoes nao sao mais
bem explicadas pela deficiéncia
intelectual (transtorno de
desenvolvimento intelectual) ou
atraso global do desenvolvimento.
Deficiéncia intelectual ou
transtorno do espectro autista
costumam ser comoérbidos; para
fazer diagnosticos de comorbidade
de transtorno do espectro
autista e deficiéncia intelectual,

a comunicacao social deve ser

abaixo do esperado para o nivel

geral do desenvolvimento.

M Déficits na integracao da linguagem
falada com dicas nao verbais, como
contato visual, gestos, expressoes
faciais e linguagem corporal. Esses
comportamentos nao verbais
também podem ser reduzidos em
frequéncia ou intensidade.

B Déficits na compreenséao e uso da
linguagem em contextos sociais e
capacidade para iniciar e manter
conversas sociais reciprocas.

W Déficits na percepcao social,
levando a comportamentos que nao
sao adequadamente modulados de
acordo com o contexto social.

M Dificuldade para em compartilhar
brincadeiras imaginativas,
responder aos sentimentos, estados
emocionais e atitudes dos outros.

M Dificuldade para iniciar manter
relacionamentos.

B. Padroes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou
atividades restritos, repetitivos
e inflexiveis que sao claramente
atipicos ou excessivos para a
idade e o contexto sociocultural do
individuo. Estes podem incluir:

M Dificuldade para se adaptar a novas
experiéncias e circunstancias, com
sofrimento associado, que pode
ser evocado por mudangas triviais
em um ambiente familiar ou em
resposta a eventos imprevistos.

B Adesao inflexivel a rotinas; por
exemplo, seguir rotas familiares,
ou exigir horarios precisos, como
refeicoes ou transporte.

B Aderéncia excessiva as regras (por
exemplo, nos jogos).

B Padroes ritualizados excessivos e
persistentes de comportamento (por
exemplo, preocupacao em alinhar ou
classificar objetos de uma maneira
particular) sem propésito aparente.

B Movimentos motores repetitivos e
estereotipados, como movimentos
de corpo inteiro (por exemplo,
balancar), marcha atipica (por
exemplo, andar na ponta dos
pés), movimentos incomuns
das maos ou dedos e postura.
Esses comportamentos sao
particularmente comuns durante a
primeira infancia.

(continua)



1. Descrigao

Tabela 1 (continuagdo)

DSM-5 CID-11

B Preocupacao persistente com um
ou mais interesses especificos,
como partes de objetos ou
tipos especificos de estimulos
(incluindo midia) ou um apego
extraordinariamente forte a objetos
especificos (excluindo mantas).

W Hipersensibilidade ou
hiposensibilidade excessiva e
persistente ao longo da vida a
estimulos sensoriais ou interesse
incomum em um estimulo
sensorial, que pode incluir sons, luz,
texturas (especialmente roupas e
alimentos), odores e sabores, calor,
frio ou dor.

C Oinicio dos sintomas o ocorre
precocemente no periodo do
desenvolvimento, mas podem nao
se tornar plenamente manifestos
até que as demandas sociais
excedam as capacidades ilimitadas.

D Os sintomas causam prejuizo
clinicamente significativo no
funcionamento social, profissional
ou em outras areas da vida. Alguns
individuos com Transtorno do
Espectro Autista sdo capazes
de funcionar adequadamente
em muitos contextos por meio
de esforco excepcional, de modo
que seus déficits podem nao ser
aparentes para os outros. Um
diagnéstico de Transtorno do
Espectro Autista ainda é apropriado
nesses casos

Subtipos

6A02 — Transtorno do Espectro
Autista (TEA)

6A02.0 - Transtorno do Espectro do
Autismo sem Deficiéncia intelectual
(DI) e 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;

(continua)
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Déficits na
comunicacao
social estao entre
os primeiros
indicadores do
TEA.

Tabela 1 (continuagdo)

DSM-5 CID-11

B6A02.2 - 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;

B6A02Y - Qutro Transtorno do Espectro
do Autismo especificado;

6A02.Z - Transtorno do Espectro do
Autismo, nao especificado.

Nota.

DSM-5, critérios reimpressos com permissao. American Psychiatric Association
(APA). (2014). DSM-5: Manual diagnéstico e estatistico de transtornos mentais.
(50 ed.) © 2014 Artmed.

Organizacao Mundial da Saude. (2021)./CD-11 Application programming
interface (API). Genebra: OMS. Recuperado de https://icd.who.int/icdapi/
Fonte: World Health Organization (WHO, 1993).

Todos os direitos reservados.

1.2 Definicao

1

Déficits na comunicagéo social, incluindo déficit de reciprocidade na in-
teragdo social, e a presenca de padrées de comportamento, interesses
ou atividades restritos e repetitivos (RRBs) sdo os sintomas principais
do autismo. Esses sintomas devem estar presentes no desenvolvimento
precoce e causar prejuizo em vdrias dreas do funcionamento; eles nédo
devem ser mais bem explicados por deficiéncia intelectual ou atraso glo-
bal no desenvolvimento (APA, 2013).

Déficits de comunicagéo social estdo entre as principais preocupagdes
relatadas pelos pais (Lord, 1995) e tém sido considerados centrais no TEA.
Estudos indicaram que o contato visual reduzido, o afeto atipico ou redu-
zido (Clifford & Dissanayake, 2008), a baixa frequéncia de resposta ao
préprio nome e a redugdo da comunicagdo gestual estdo entre os indica-
dores precoces do autismo (Osterling, Dawson, & Munson, 2002). Ou-
tros comprometimentos neste dominio incluem: déficits na reciprocidade
socioemocional (por exemplo, conversagdo reciproca, compartilhamento
de interesses) e comprometimentos na comunicagéo néo verbal (por exem-
plo, encarar, comunicar com gestos, fazer expressdes faciais de emocéo).
Déficits em sustentar relacionamentos sociais, dificuldades em adaptar
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bem como comportamento para diferentes contextos e auséncia do brin-
car simbdlico, bem como comprometimento ou auséncia de relacionamen-
tos com pares sdo também definidos como déficits de comunicagéo social.

Os RRBs também sdo considerados sintomas principais desse trans-
torno. Esses comportamentos manifestam-se como movimentos estereo-
tipados e repetitivos, como balancar as méos, girar o corpo, usar repe-
titivamente os objetos, alinhar brinquedos, discursar repetitivamente e
a ecolalia. Insisténcia e inflexibilidade no que diz respeito as rotinas e
comportamento e discurso ritualizados também sdo considerados RRBs.
Apego ndo usual a objetos e hiporreatividade ou hiperreatividade a es-
timulos sensoriais também s@o elencados nessa categoria de comporta-
mento (APA, 2013). Embora alguns desses comportamentos sejam ob-
servados no desenvolvimento tipico, assim como em outros transtornos
psiquidtricos e genéticos, diferencas em padrées e frequéncias também
foram observadas em individuos com TEA comparados a outros grupos
(Bodfish, Symons, Parker, & Lewis, 2000).

Para o diagndstico do TEA, um individuo deve apresentar atualmente,
ou pela andlise de seu histérico, os critérios para todos esses trés sinto-
mas no dominio da comunicagio social e preencher critérios para pelo
menos dois dos RRBs (também pelo estado atual ou pela analise do histé-
rico). Além disso, comprometimentos nesses dois dominios devem afetar
seu funcionamento atual. Os sintomas também nédo podem ser mais bem
explicados por deficiéncia intelectual ou por atraso global do desenvolvi-
mento. E importante que a idade mental, ou o que seria esperado para a
idade do sujeito, seja considerada quando se pretende determinar a mag-
nitude do comprometimento, ja que alguns sintomas ocorrem posterior-
mente no desenvolvimento (por exemplo, no relacionamento com pares),
e outros comportamentos podem ser observados no desenvolvimento
tipico (por exemplo, balancar das méos fora de contexto). O TEA pode
ser diagnosticado de forma confidvel tanto em criangas com até 24 meses
quanto na vida adulta. A diferenciagdo diagndstica, especialmente entre
as popula¢ées muito jovens e adultas, pode ser dificil por diversas razées:
na infancia precoce, outros atrasos do desenvolvimento podem ser mal
interpretados como TEA, e, em individuos mais velhos, a confianca em
informagdes retrospectivas no que diz respeito ao desenvolvimento pre-
coce pode ser um impedimento.

Embora o critério supracitado defina o autismo como uma entida-
de diagnodstica, sua apresentagdo pode variar substancialmente entre
os individuos, em razdo da variabilidade em sintomas principais ¢ as-
sociados (por exemplo, idade, funcionamento cognitivo e habilidade de
linguagem). Esses fatores resultam no uso da terminologia espectro no
diagndstico. Essa heterogeneidade foi observada desde a primeira descri-
¢do desse transtorno por Leo Kanner e pode dificultar o diagndstico, a
compreensdo de sua trajetdria e seu tratamento.

Diagnosticando o
TEA: os sintomas
atuais causam
prejuizos.

Os sintomas

nao podem ser
explicados pela
deficiéncia
intelectual ou por
atraso global do
desenvolvimento.
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A prevaléncia

do TEA nos EUA

é pouco mais

de 1% e vem
aumentando.

No Brasil, estima-
-se que 0,62%

da populacao
apresente TEA.

A heterogeneidade caracteristica nesta sindrome néo foi totalmente
contemplada nas categoriza¢ées do DSM-IV. Logo, categorias distintas
foram reunidas em um dnico diagndstico no DSM-5. Além disso, os cri-
térios para PDD-NOS no DSM-1V eram vagos a ponto de permitir que
um grupo relativamente heterogéneo de criangas fosse representado por
esse diagndstico. Especificamente, o critério diagnéstico do DSM-IV
para PDD-NOS néo era preciso e permitia os sintomas especificos em
qualquer um ou mais dos trés dominios principais (isto €, reciprocidade
da interacéo social e/ou déficit de comunicacdo e/ou presenca de RRB).

Ainda néo se sabe se e como o critério diagnostico do DSM-5 ird afetar
as taxas de prevaléncia do TEA e como diagndsticos individuais serdo rea-
lizados na pratica. Pesquisas de campo indicaram que muitos individuos
previamente diagnosticados com autismo fecham critérios para DSM-5,
assim como aqueles diagnosticados com sindrome de Asperger e PDD-
-NOS (Regier et al., 2013). No entanto, o acréscimo do Transtorno da
Comunicagdo Social (TCS) no DSM-5 também pode contribuir para mu-
dangas no diagndstico. O TCS € definido por dificuldades com aspectos
pragmaticos da comunicagao e inclui comprometimentos no uso social da
linguagem. Contudo, se os RRBs significativos (mesmo que pela histdria)
estdo presentes a ponto de a crianga fechar critérios para TEA, o diagnds-
tico de TCS é desconsiderado. Portanto, alguns individuos diagnosticados
com PDD-NOS pelo DSM-IV (que ndo tinham sintomas significativos de
comportamento repetitivo e interesses restritos) podem cair na nova cate-
goria de TCS, enquanto outros podem ser classificados com TEA.

1.3 Epidemiologia

Diversos estudos reportam aumento alarmante das taxas do autismo.
Nesta secdo, forneceremos uma breve revisdo da epidemiologia desse
transtorno e discutiremos alguns desafios que impedem a pesquisa epi-
demioldgica no autismo.

1.3.1 Taxas de prevaléncia do TEA

Em estudos epidemioldgicos de diversos paises, as taxas do TEA va-
riam consideravelmente. De acordo com o US Centers for Disease Con-
trol and Prevention, a prevaléncia mais atual do TEA na populacido
norte-americana era de 11,3 em 1.000 criancas, ou 1,13% (MMWR,
2012). Um estudo realizado na Coreia do Sul apresentou as prevalén-
cias mais elevadas até entdo, de 2,64% (incluindo 3,74% no sexo mas-
culino e 1,47% no sexo feminino) (Kim et al., 2011). Taxas de outras
partes da Asia tém variado de 1% na China (Sun et al., 2013) a aproxi-
madamente 1,81% no Japao (Kawamura, Takahashi, & Ishii, 2008). Na
Europa, a prevaléncia geral tem sido de aproximadamente 1% da populagéo.
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Apesar de a incidéncia (nimero de casos novos) do transtorno nao
estar bem estabelecida e ndo ter aumentado necessariamente, as taxas
de prevaléncia (nimero total de casos) parecem ter aumentado no de-
correr das dltimas décadas.

Fatores que influenciam as taxas de prevaléncia

Diversos fatores tém influenciado as variacées das taxas de prevalén-
cia, incluindo a apuragdo do caso, a identificacdo do transtorno e a
substituicdo diagndstica. Essas questGes sdo relevantes e devem ser
discutidas, uma vez que demonstram como as alteragées nos crité-
rios diagndsticos, a melhora da identificacdo precoce e os métodos de
identificacdo podem influenciar a apuragdo dos casos €, assim, a esti-
mativa das prevaléncias. Estudos tém utilizado, de forma geral, duas
abordagens para a apuracgdo do caso: 1. método de uma tnica etapa,
que envolve a revisdo de provedores de banco de dados e de registros
nacionais; 2. método de mdltiplos estdgios, que também utiliza revisao
de prontudrios, embora a prevaléncia seja determinada pelo uso de um
instrumento de triagem ou de uma checklist diagndstica. Em estudos
que utilizam instrumentos de triagem, a sensibilidade de tais ferramen-
tas é fundamental. Em virtude de sua natureza e do propdsito de seu
uso, os instrumentos de triagem e os métodos utilizados para a confir-
macédo do diagndstico em estudos epidemioldgicos sdo vulnerdveis a
presenca de falsos positivos e falsos negativos na populacéo (e que séo,
geralmente, de dificil correcédo).

Identificacao do transtorno

O critério diagndstico para o TEA mudou ao longo dos anos e, no que
se refere aos estudos epidemioldgicos, a ampliacdo de sua definicdo estd
provavelmente relacionada a uma maior identificagdo dos casos e, por
consequéncia, a um aumento na prevaléncia desse transtorno. Como a
defini¢do do autismo foi ampliada, o conhecimento do transtorno au-
mentou, assim como sua prevaléncia estimada. Para exemplificar essa
relacdo, uma revisdo nos estudos epidemioldgicos identificou uma corre-
lagdo positiva entre a taxa de prevaléncia e o ano de publicacdo das
pesquisas (Fombonne, Quirke, & Hagen, 2011).

Substituicao diagnéstica

A potencial substituicdo diagndstica, ou seja, a mudanca de um diag-
ndstico para outro ao longo do tempo, ocorreu consistentemente em
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estudos epidemioldgicos com TEA. Nesse caso, isso pode estar rela-
cionado a criancas que foram diagnosticadas, primeiramente, com um
transtorno de ansiedade ou deficiéncia intelectual, mas que, com a mu-
danga nos critérios, foram posteriormente identificadas com TEA. Por
outro lado, para criancas que foram anteriormente diagnosticadas com
TEA, mas que melhoraram ao longo do tempo, essa classificagdo nao se-
ria mais adequada. Com o avango na drea de avaliagdo de criangas com
TEA, € possivel que haja uma instabilidade na porcentagem desse diag-
ndstico, o que trard implicagdes nas taxas de prevaléncia dessa condigéo.

Tendéncias demograficas

O TEA ¢é aproximadamente quatro vezes mais prevalente em homens do
que em mulheres. Essa tendéncia tem sido observada consistentemente em
estudos epidemioldgicos ao longo dos anos. Ha evidéncias de que mulheres
com TEA apresentam desproporcionalmente mais deficiéncia intelectual
como comorbidade, quando comparadas aos homens. Além disso, diferen-
cas na gravidade dos sintomas entre os sexos tém sido demonstradas (Zwai-
genbaum et al., 2012). No entanto, certos tipos de sintomas ¢ o momento de
identificagdo deles podem variar de acordo com o sexo (Begeer et al., 2013).

Muitas hipdteses foram descritas para as diferencas entre sexos ob-
servadas no TEA. Estudos atuais postularam que mulheres podem apre-
sentar fatores protetores relacionados ao sexo que resultariam em uma
prevaléncia diminuida em relagdo aos homens; além disso, mulheres
afetadas podem apresentar mais fatores de risco do que homens (Robin-
son, Lichtenstein, Anckarsater, Happe, & Ronald, 2013). Relacionado
aos fatores protetores, infere-se que as mulheres mascaram muitos dos
sintomas e por isso pode ser mais dificil de indentificé-los.

Dados sobre raca, etnia e nivel socioeconémico

Em geral, diferencas em aspectos raciais, étnicos e socioecondmicos
ndo foram encontradas no TEA. Entretanto, apesar da pressdo para a
identificagao precoce do TEA nos Estados Unidos, outras comunida-
des, muitas vezes, diferem significativamente no que se refere a idade
do diagndstico e a extensdo do apoio recebido. Nos Estados Unidos,
criancas com menor nivel socioecondmico, pertencentes a minorias ét-
nicas e raciais e de dreas rurais sdo diagnosticadas mais tardiamente e,
por consequéncia, recebem tratamento mais tardio. Também nos Esta-
dos Unidos, criancas afrodescendentes e hispénicas sdo diagnosticadas
em média 1,5 ano mais tarde que criancas caucasianas (Mandell, Lis-
terud, Levy, & Pinto-Martin, 2002). Uma revisdo de prontuarios médi-
cos confirmou posteriormente esse achado, indicando que criancas que
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eram afrodescendentes, hispanicas e asidticas, apesar de preencherem
critérios para o TEA, tinham menos registros de diagndstico de TEA
quando comparadas a criancas caucasianas (Mandell et al., 2009). Essa
disparidade no momento do diagnédstico também se estende ao tipo de
acompanhamento e servi¢o recebido posteriormente; o diagndstico e o
tratamento para os sintomas comdrbidos foram significativamente me-
nores em popula¢ées minoritarias dos Estados Unidos (Broder-Fingert,
Shui, Pulcini, Kurowski, & Perrin, 2013).

Muitas razdes para a disparidade no momento do diagndstico do TEA
tém sido formuladas, com os servigos de acessibilidade sendo os principais
candidatos. O diagnéstico precoce nos Estados Unidos tem sido promovi-
do por conta dos beneficios da intervengdo também precoce ao TEA. Con-
tudo, em algumas comunidades, servicos de intervengdo sdo inacessiveis
ou inexistentes. A raga, a etnia e o nivel socioeconémico podem impedir a
identificagdo do TEA e o acesso a servigos especializados, resultando em
um viés na apuragdo dos casos nos estudos epidemioldgicos, o que pode
afetar as estimativas de prevaléncia do TEA. Estudos que utilizam regis-
tros nacionais sdo limitados a familias registradas; logo, individuos com
acesso restrito a servigos especializados permanecem néo identificados.

Nos Estados Unidos e globalmente, a influéncia da cultura pode tam-
bém resultar na identificagdo tardia do TEA. Diferentes culturas apre-
sentam diferengas na expectativa e no entendimento tanto dos marcos
do desenvolvimento quanto dos transtornos mentais (Grinker, Yeargin-
-Allsopp, & Boyle, 2011). Além disso, a identificacdo precoce resultou
em um aumento da intervencgdo precoce; em paises sem esse tipo de in-
fraestrutura, pode se argumentar que a necessidade para a intervencéo
precoce pode néo ser tdo bem divulgada.

Outro fator que os pesquisadores terdo que explorar € como o curso
do transtorno afetaria as taxas de prevaléncia. O diagnéstico precoce € a
intervengdo precoce podem levar a um melhor desfecho para individuos
com TEA, e, para outros, a uma redugdo significativa dos sintomas.

1.4  Curso e progndstico

O curso e o progndstico do TEA sédo heterogéneos na sua apresentacdo
inicial. Caracterizado como um transtorno do neurodesenvolvimento, o
diagnédstico do TEA implica um comprometimento ao longo do proces-
so de desenvolvimento, e a maioria dos individuos com esse transtorno
mantém o diagnéstico quando envelhece (Lord et al., 2006). A apresen-
tacdo dos sintomas foi examinada longitudinalmente e transversalmen-
te; estudos longitudinais forneceram uma melhor compreensdo para o
funcionamento, as intervengdes e a trajetéria do TEA. Nesta secdo, serd
revisado o que se sabe sobre a estabilidade do TEA ao longo do tempo
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e os preditores que levariam a um progndstico positivo. A compreensdo
acerca do curso e do progndstico do TEA ¢ dificultada pela variacdo na
apresentacdo desse transtorno e pela presenga de sintomas associados.

1.4.1 Trajetériado TEA
Principais sintomas

Geralmente, a gravidade dos sintomas permanece estdvel para a maio-
ria dos individuos, e uma minoria pode apresentar tanto melhora como
piora dos sintomas (Gotham, Pickes, & Lord, 2012). Entretanto, mani-
festacoes de aglomerados de sintomas podem, provavelmente, alterar-se
ao longo do tempo, e diferentes trajetorias, em termos de tempo e quan-
tidade, tém sido identificadas. Por exemplo, prejuizos de comunicacéo e
sintomas sociais podem melhorar rapidamente, em comparagdo a com-
portamentos de repeticdo (Fountain, Winter, & Bearman, 2012). Em
um estudo longitudinal, que investigou altera¢ées na Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R; Rutter, LeCouteur, & Lord, 2003a), as pon-
tuagoes referentes a interacdo social € a comunicagdo apresentaram me-
lhora significativa em criangas na faixa dos 2 anos de idade. Em alguns
individuos, o interesse em interagdes sociais melhorou na pré-adolescén-
cia (McGovern & Sigman, 2005). Observou-se uma redugdo dos com-
portamentos de repeti¢do em algumas populagdes de criancas, durante
longos periodos de tempo (Richler, Huerta, Bishop, & Lord, 2010). Pelo
contrdrio, esses comportamentos permanecem relativamente estdveis
durante curtos periodos, apesar das melhorias em outras dreas prejudi-
cadas (Lord, Luyster, Guthrie, & Pickles, 2012).

Trajetéria dos sintomas associados

Hé uma forte relagdo entre os sintomas principais do TEA e as habilida-
des cognitivas e verbais. A trajetdria da cogni¢do néo foi completamente
esclarecida no TEA, com alguns estudos relatando um declinio cognitivo
ao longo do tempo, apesar de esse achado dever-se a dificuldades na
forma de medir as capacidades cognitivas ao longo do curso do desenvol-
vimento (McGovern & Sigman, 2005). A trajetéria do desenvolvimento
da linguagem no TEA foi investigada de maneira limitada, ja que poucos
estudos acompanharam o desenvolvimento de criancas ao longo do tem-
po. Um estudo que acompanhou criancas desde os 9 anos indicou que
o desenvolvimento da linguagem parece apresentar diferentes trajeto-
rias, dependendo das habilidades cognitivas, da atengdo compartilhada
e da gravidade dos sintomas; mais de 24% delas desenvolveram alguma
linguagem (verbal, mas néo fluente) e entre 25-50% usaram linguagem
fluente (Anderson et al., 2007). Ao longo de um periodo de dois anos,
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outro estudo identificou que um aumento no Q.I. verbal estava relacio-
nado a uma melhora nos sintomas gerais em criangas e adolescentes com
TEA (Gotham et al., 2012).

Comportamento adaptativo

O curso de muitas areas do funcionamento de individuos com TEA estd
entremeado pela gravidade dos sintomas principais e associados - por
exemplo, o comportamento adaptativo é uma dessas dreas de funciona-
mento. Em um estudo longitudinal que acompanhou individuos até a ida-
de adulta, foi verificado que ganhos adaptativos substanciais foram asso-
ciados com um maior nivel de funcionamento no engajamento social e
habilidade cognitiva (McGovern & Sigman, 2005). Em um estudo com
criangas que foram diagnosticadas aos 2 anos e que posteriormente foram
avaliadas aos 9 anos, uma melhora na adaptacéo social e nas habilidades
de comunicacdo foram previstas pelo Q.I. ndo verbal, pelos sintomas ¢
pelo desenvolvimento da linguagem precoce (Charman et al., 2005). Em
outro exemplo, criancas nas quais os sintomas principais permaneceram
estdveis ou pioraram ao longo do tempo apresentaram capacidades de
adaptacdo no dia a dia que pioraram com a idade (Gotham et al., 2012).

Trajetoria na vida adulta

De maneira similar aos estudos com criangas e adolescentes, adultos com
pior funcionamento cognitivo em estédgios iniciais do desenvolvimento e
com sintomas mais graves demonstraram pior evolucdo, apresentando
provavelmente mais transtornos comportamentais e psicoldgicos. Difi-
culdades sociais e académicas e desemprego sdo comuns em amostras
de adultos com TEA; além disso, poucos desses individuos vivem de ma-
neira independente (Eaves & Ho, 2008). Veja o caso 1 como exemplo de
transi¢do para uma jovem.

Caso 1

Planejamento da transi¢cao para uma adulta jovem com TEA

Gina é uma mulher de 18 anos que foi diagnosticada com TEA aos 4 anos de
idade. Pouco tempo apés seu diagnéstico, aos 10 anos, Gina recebeu tratamen-
to com a Anélise do Comportamento Aplicada (ABA), além de fonoaudiologia e
terapia ocupacional, tanto na escola como em atendimento particular. Aos 16
anos, Gina foi tratada com Risperidona® para sintomas de irritabilidade, segun-
do seus pais. Gina foi avaliada e acompanhada em uma clinica para autismo. Os
pais de Gina demonstraram preocupacao a respeito das etapas educacionais e
ocupacionais seguintes para sua filha. Gina estava para completar o ensino su-
perior quando recebeu suporte educacional individualizado, como também para
habilidades do dia a dia.

Poucos adultos
com TEA vivem
de forma
independente.
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A avaliacao dos sintomas atuais do TEA indicou prejuizo social e de comunicacao,
manifestados pela dificuldade no engajamento social e na reciprocidade social,
contato anormal e inconsistente do olhar, além de reducao de expressoes faciais
e corporais. Dificuldade de relacionamento com os pares também foi relatada.
Os pais disseram que, aos 12 anos, Gina comecou a apresentar comportamentos
repetitivos significativos, incluindo estereotipias motoras (chacoalhar das maos
fora de contexto), linguagem estereotipada (repeticéao de frases fora de contexto)
e dificuldade de mudanca de rotina. Em outra avaliacao, os pais de Gina relataram
que as estereotipias motoras nao eram mais evidentes, e que, apesar de a este-
reotipia verbal ter diminuido significativamente, quando Gina ficava chateada, ela
ainda repetia frases que tinha escutado, e podiam escuta-la conversando consigo
prépria para lidar com problemas pessoais. De acordo com seus pais, Gina tolera-
va melhor mudancas quando conversava consigo mesma para se acalmar. Entre-
tanto, seus pais relataram que ela continuou a demonstrar interesses restritos.
Recentemente, ela apresentou um forte interesse em sistemas de transporte (por
exemplo, metrds, trens), passando tempo consideravel verificando mapas e agen-
das. Uma testagem recente apontou um declinio intelectual leve, um declinio fun-
cional adaptativo leve, ambos comoérbidos de um transtorno do desenvolvimento
intelectual de grau leve.

Muitas recomendacoes foram delineadas para Gina, incluindo o planejamen-
to para deixar a escola quando completasse 21 anos. De acordo com estudos
recentes, os primeiros trés anos de seguimento na transi¢cao do ensino médio
representam uma barreira virtual, quando individuos com TEA demonstram
risco para isolamento social, atividades limitadas e engajamento limitado em
atividades fora de casa. Com isso em mente, os pais de Gina providenciaram
muitas recomendacoes que idealmente comecariam aos 14 anos. Gina iniciaria
0 processo de avaliacao para servicos de suporte a transtornos do desenvolvi-
mento. Além disso, seus pais comegaram a consultar servicos de suporte legal
para planejar o futuro de sua filha. Foi recomendado que ela se beneficiasse de
um programa educacional que focasse na potencializagao de suas habilidades
funcionais. Ela comecaria também a orientacao vocacional para definir seus in-
teresses e metas futuras.

Como o maior preditor de empregabilidade para pessoas com transtornos do de-
senvolvimento é ter emprego durante o ensino médio, foi recomendado que Gina
iniciasse um trabalho voluntario e um estagio. Essas atividades estariam relacio-
nadas com os interesses de Gina e ajudariam a adaptar as suas necessidades.
Para isso, os pais de Gina encontraram um estagio voluntario em excursoes tu-
risticas para um museu. A equipe do museu exigiu um treinamento inicial, mas,
devido a familiaridade com essa populacao, a equipe conseguiu se adaptar as
idiossincrasias de Gina. Além disso, a equipe desenvolveu estratégias para ajudéa-
-la quando falava muito alto ou entrava em monélogos durante as excursoes. Gina
também foi orientada a procurar um “ambiente seguro” para descansar quando se
sentia ansiosa ou sobrecarregada, mas ela frequentemente necessitava de lem-
bretes da equipe do museu.

Preditores de desfecho

Pesquisas sobre diferentes desfechos no TEA investigaram vérios domi-
nios e construtos. Melhora na capacidade cognitiva, reducdo dos sinto-
mas, mudanga no diagndstico, aumento das habilidades adaptativas e
funcionais sdo exemplos de varidveis que estdo sendo estudadas. Nesta
secdo, ao menos que seja especificado, definimos desfecho como melho-
ras na sintomatologia geral.

De forma semelhante a apresentacéo inicial do TEA, tanto os sinto-

mas principais como os associados podem afetar o desfecho. Por outro
lado, a gravidade dos sintomas principais pode afetar o desfecho em
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dreas associadas, como a linguagem (Thurm, Lord, Lee, & Newschaffer,
2007). Estudos tém relatado de maneira consistente que individuos com
maior funcionamento cognitivo apresentam melhor desfecho no longo
prazo (Howlin, Goode, Hutton, & Rutter, 2004), e melhor resposta ao
tratamento (Howlin, Magiati, & Charman, 2009). J4 individuos com pior
funcionamento cognitivo permanecem geralmente estaveis. Um estudo
detectou que criancas com maior Q.I. ndo verbal e menor gravidade de
prejuizos na socializacdo e comportamentos repetitivos eram mais pro-
pensas a mudar de categoria diagndstica (Lord et al., 2006).

De maneira semelhante, melhores habilidades de linguagem e funcio-
namento adaptativo foram associados com melhores desfechos na vida
futura. Criangas que desenvolvem linguagem antes dos 5 anos apresen-
tam melhor funcionamento em varios dominios (Howlin et al., 2004).
A idade que inicia as primeiras palavras demonstrou relagdo com o fun-
cionamento cognitivo e a habilidade de adaptacéo, jd que criancas que
iniciam a linguagem mais tardiamente podem também apresentar pior
funcionamento cognitivo e adaptagdo do que criangas que iniciaram a
linguagem mais cedo (Mayo, Chlebowski, Fein, & Eigsti, 2013).

E importante mencionar que o papel que a intervencio precoce (as-
sim como qualquer intervengdo em geral) desempenha pode depender
do momento e da frequéncia de sua aplicagdo. Estudos tém indicado
que, de maneira geral, melhores desfechos estdo associados com inter-
vengOes precoces, € tipos especificos de intervengdo precoce apoiam
esta melhora (Dawson et al., 2010).

Desfecho ideal para o TEA

Uma minoria dos individuos diagnosticados com TEA atinge um desfecho
ideal. Este termo, ideal, se refere a individuos diagnosticados previamente
com TEA que nédo mais preenchem critérios para o transtorno. Preditores
de um desfecho ideal no TEA séo similares aos preditores de uma melho-
ra nos sintomas - isto é, maior habilidade cognitiva e linguagem receptiva
sdo preditores positivos. Uma das diferencas observadas - menor gravida-
de de prejuizos sociais em idade precoce -, é caracteristica de individuos
com desfecho ideal. Outros estudos encontraram uma diferenca pequena,
mas significativa, na linguagem pragmatica e semantica em criangas pre-
viamente diagnosticadas com TEA que demonstram melhora importante
(Kelley, Paul, Fein, & Naigles, 2006). Entretanto, como os autores desses
estudos perceberam, um desfecho ideal com auséncia do diagndstico de
TEA néo necessariamente implica auséncia de déficits em outras dreas,
além da necessidade de se investigar futuramente a condigdo vocacional,
educacional e psiquidtrica dos individuos com TEA.

De maneira geral, o curso e o progndstico do TEA giram em torno
de vérios termos recorrentes: gravidade dos sintomas, funcionamento
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cognitivo, habilidade de linguagem e comportamento adaptativo. Fre-
quentemente, o papel do funcionamento cognitivo serve como uma va-
riavel intermedidria para mudancas no TEA. Esses achados podem aju-
dar os clinicos a focar certas dreas de intervencéo e predizer os tipos de
suporte com que individuos com TEA se beneficiardo mais.



