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Resumo: Embora se reconhega que algumas dificuldades que caracterizam o Transtor-
no do Espectro Autista (TEA) possam ser identificadas na primeira infancia, os resulta-
dos dos estudos mostram que muitas criangas nao sao diagnosticadas antes do periodo
escolar, podendo retardar o ingresso delas em programas de intervencao precoce, as-
sim como a orientacdo parental especifica. O presente estudo objetivou investigar a
idade de realizacao do diagnéstico do TEA em participantes brasileiros e a sua relacdo
com variaveis contextuais, familiares e da crianca. O estudo é de natureza transversal e
correlacional, realizado com base em dados coletados em uma survey (on-line) e envol-
vendo |36 pais de individuos com TEA. Entre os principais achados, destaca-se a cor-
relagio moderada e positiva encontrada entre as variaveis idade do filho e idade da
realizacao diagnéstico do TEA. As implicacdes dos resultados e as limitagdes metodo-
l6gicas do estudo foram discutidas.
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AUTISM DIAGNOSIS: RELATION AMONG CONTEXTUAL, FAMILY AND CHILD FACTORS

Abstract: While recognizing that some difficulties that characterize the Autistic Spec-
trum Disorder (ASD) can be identified in early infancy, studies results show that many
children are not diagnosed before school age which may delay their entry into early
intervention programs, as well as specific parental guidance. This study aimed to inves-
tigate the age of realization of ASD diagnosis in Brazilian participants and their rela-
tionship with the contextual, family and child variables. We conducted a cross-sectional
and correlational study, carried out based on data collected in a survey (online) and in-
volving 136 parents of individuals with ASD. Among the main findings, it stands out the
moderate and positive correlation between the variables child’s age and age of comple-
tion of the ASD diagnosis. The implications of the results and the methodological limi-
tations of the study were discussed.

Keywords: autism; diagnosis; survey; child; family.

DIAGNOSTICO DEL AUTISMO: RELACION ENTRE FACTORES CONTEXTUALES,
FAMILIARES Y DEL HI)JO

Resumen: Las dificultades que caracterizan el trastorno del espectro autista (TEA) se
puede identificar en la primera infancia, pero los resultados de los estudios muestran
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que muchos nifios no son diagnosticados antes de la edad escolar, lo que puede retrasar
la entrada de ellos en programas de intervencién temprana, asi como la orientacion de
los padres. Este estudio tuvo como objetivo investigar la edad de finalizacién de diag-
néstico de TEA en los participantes de Brasil y su relacién con las variables contextua-
les, de la familia y del nifio Este estudio tuvo como objetivo investigar la relacién entre
las variables de los nifos, familiares y contextual a la edad de finalizacién del diagnéstico
de TEA en participantes brasilefios. Se realizé un estudio transversal y correlacional,
basado en datos colectados en una survey (on-line). Los participantes fueron |36 padres
de individuos con TEA. Entre los principales resultados destacan la correlacién mode-
rada y positiva entre las variables edad del nifo y edad de finalizacién del diagnéstico de
TEA. Se discuten las implicaciones de los resultados y las limitaciones metodoldgicas del
estudio.

Palabras clave: autismo; diagndstico; survey; nifo; familia.

Introducao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é definido por meio de comprometimentos
precoces no desenvolvimento sociocomunicativo, assim como pela presenca de com-
portamentos repetitivos e estereotipados (American Psychiatric Association, 2013). Em-
bora se reconheca que algumas dificuldades que caracterizam o TEA possam ser iden-
tificadas na primeira infancia, os resultados dos estudos mostram que muitas criancas
nao sao diagnosticadas antes do periodo escolar (Daniels & Mandell, 2013; Noterdae-
me & Hutzelmeyer-Nickels, 2010), o que pode retardar seu ingresso em programas de
intervencao, assim como a orienta¢do parental especifica. Sob esse aspecto, Daniels e
Mandell (2013), em um estudo de revisdo da literatura sobre a Idade da Realizacdo do
Diagnostico (IRD) do TEA, encontraram disparidades nos achados das 42 pesquisas ana-
lisadas. Vale dizer que, no estudo citado, a média de idade das criancas no momento
de realiza¢do do diagnéstico de TEA variou de 32 a 111 meses. Os autores concluiram
que essa idade pode ser influenciada por diversos fatores, que podem estar relaciona-
dos as caracteristicas da crianca (por exemplo, severidade dos comportamentos atipi-
cos), da sua familia (por exemplo, nivel socioeconémico) e do contexto de saude (por
exemplo, caracteristicas dos servicos de saude), conforme relatado a seqguir.

Até o momento, muitos estudos encontraram correlacdes negativas entre a quan-
tidade e a gravidade dos sintomas especificos do TEA e a IRD (Wiggins, Baio, & Rice,
2006; Perryman, 2009). Além disso, alguns estudos vém demonstrando que o histérico
de regressao de linguagem também parece impulsionar a realizacdo do diagnéstico
precoce (Rosenberg, Landa, Law, Stuart, & Law, 2011; Valicenti-McDermott, Hottinger,
Seijo, & Shulman, 2012). Embora ainda ndo haja um consenso na definicdo de regres-
sdo da linguagem, operacionalmente essa tende a ser definida como a perda do uso
comunicativo de trés a cinco palavras (com excecdo de “papa” e “mama"), com dura-
¢do da perda igual ou superior a trés meses, sendo um fendmeno que acomete de
20% a 30% das criancas com esse diagnéstico (Backes, Zanon, & Bosa, 2013). Por exem-
plo, Rosenberg et al. (2011), em um estudo de levantamento realizado com base nos
dados de 6.214 criancas com TEA, diagnosticadas nos Estados Unidos entre 1994-2010,
encontraram associa¢des significativas entre historico de regressdo moderada ou seve-
ra de habilidades sociocomunicativas, apresentado antes dos trés anos de vida, confor-
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me relato dos pais, e a realizacdo do diagnéstico precoce. Do mesmo modo, Valicenti-
-McDermott et al. (2012), em um estudo realizado com 399 criancas, encontraram que
a média da IRD do grupo de criancas que apresentou histérico de regressao de lingua-
gem foi significativamente menor do que o grupo com TEA e sem regressao, sendo 34
e 40 meses, respectivamente.

A maioria das investigacdes ndo tem encontrado associa¢des significativas entre a
variavel Género e a IRD (Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Rosenberg et al.,
2011). Entretanto, cabe ressaltar que os achados do estudo de Goin-Kochel, Mackin-
tosh, & Myers (2006) demonstraram que meninos tendem a ser diagnosticados antes
quando comparados as meninas. Todavia, Wiggins et al. (2006) encontraram que me-
ninas tendem a receber o diagnéstico de TEA mais precocemente. Da mesma forma,
grande parte dos estudos ndo encontrou associacdes significativas entre a raca da
criancga e a IRD do TEA (Goin-Kochel et al., 2006; Wiggins et al., 2006; Perryman, 2009;
Adelman, 2010). Porém, destaca-se que algumas pesquisas demonstraram que criangas
afro-americanas negras tendem a ser diagnosticadas depois da idade que as criancas
brancas geralmente o sdo (Rosenberg et al., 2011; Valicenti-McDermott et al., 2012).

No entanto, um estudo desenvolvido por Mandell, Morales, & Xie (2010) demons-
trou que as criancas brancas tendem a ser diagnosticadas com TEA depois da idade
que as pertencentes a outros grupos raciais. Esses dados controversos nos levam a
pensar que outros aspectos, além da ra¢a, podem influenciar, por exemplo, a forma
com que se define e se avalia uma determinada condicdo em uma dada cultura. Por
tal razdo, demarca-se a relevancia de se realizar estudos envolvendo participantes
oriundos de diferentes culturas e etnias.

Com relacdo ao nivel socioecondémico, a revisdo da literatura realizada nos mostrou
que alguns estudos ndo encontraram associacdo entre essa variavel e a IRD do TEA
(Adelman, 2010; Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010; Perryman, 2009; Valicenti-
-McDermott et al., 2012). Entretanto, a pesquisa de Goin-Kochel et al. (2006) mostrou
que familias com maior renda familiar tendem a receber o diagnoéstico de TEA do filho
antes do que aquelas com baixo poder aquisitivo, provavelmente porque tiveram ra-
pido acesso a servicos especializados, vencidas as barreiras particulares de cada familia
e as barreiras contextuais (por exemplo, financeiras).

No que tange a ordem de nascimento, alguns pesquisadores ndo encontraram as-
sociacoes dessa variavel com a IRD (Twyman, Maxim, & Leet , 2009; Valicenti-McDer-
mott et al., 2012) e outros demonstraram que criancas que eram o primeiro filho do
casal tendiam a receber o diagndéstico mais tarde (por exemplo, Rosenberg et al.,
2011), talvez pela pouca experiéncia e conhecimento dos pais acerca dos marcos do
desenvolvimento, entre outros fatores. Ainda, Adelman (2010) encontrou que a pre-
senca de um irmao mais velho com TEA na familia antecipou, significativamente, a
realizacdo desse diagnostico nos irmaos. No entanto, Twyman et al. (2009) ndo encon-
traram associacdo entre essas variaveis. Pesquisas também vém demonstrando que o
maior nivel de educac¢do parental relaciona-se significativamente com o diagnéstico
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precoce do TEA (por exemplo, Rosenberg et al., 2011). Destaca-se que essas variaveis
(presenca de irmao mais velho, com ou sem diagnoéstico de TEA, e nivel de escolarida-
de parental) podem refletir o maior conhecimento dos pais acerca do desenvolvimen-
to tipico e atipico, o que justifica a sua influéncia antecipatéria na IRD.

Quanto a natureza dos primeiros sinais do TEA identificados, alguns estudos en-
contraram que as preocupacdes iniciais dos pais em relagdo aos sintomas nao especifi-
cos do TEA (Adelman, 2010) tendem a retardar a idade da realizacdo do diagnéstico
do filho. No entanto, pais que se preocupam inicialmente com dificuldades no desen-
volvimento social ou com comportamentos atipicos, especificos do TEA, receberam o
diagnéstico mais cedo (Twyman et al., 2009). Além disso, Perryman (2009) encontrou
associacdes importantes entre as crencas dos pais em relacdo a natureza dos primeiros
sintomas do filho, mensuradas pelas atribuicdes do sintoma de autismo (Attributions
of Autism Symptom — Aoas) (Perryman, 2009) e a realizacdo do diagnéstico do TEA.
Para exemplificar: pais que atribuiram aos primeiros sinais do transtorno motivos nao
especificos dessa condicdo (por exemplo, pensaram que o filho era uma crianca deso-
bediente; tinha personalidade dificil; era mimado) tenderam a receber o diagnéstico
de TEA mais tarde.

Com relacao as variaveis relacionadas as caracteristicas do contexto, estudos de-
monstram que o fato de os pais consultarem um grande numero de profissionais da
area da saude, durante a busca por um diagnoéstico, também contribui para retarda-lo
(por exemplo, Goin-Kochel et al., 2006). Por um lado, Adelman (2010) descobriu que
criancas que trocaram de pediatras nos primeiros cinco anos receberam o diagnéstico
mais tarde do que aquelas que nao o fizeram. Por outro lado, o autor demonstrou que
o fato de os pediatras, durante o processo de avaliacdo, realizarem perguntas aos pais
a fim de rastrear sinais especificos do TEA influenciou significativamente na idade da
realizacdo do diagnéstico, antecipando-a.

Cabe ressaltar que, no Brasil, ainda nao foi realizado nenhum estudo investigando,
especificamente, as varidveis relacionadas a idade da realizacdo do diagnéstico do
TEA. Entretanto, imagina-se que diversos aspectos especificos da cultura brasileira po-
dem igualmente interferir nesse processo, sobretudo se considerarmos a realidade do
nosso contexto de saude (escassez de profissionais qualificados para a identificacdo
precoce do TEA, dificuldade de acesso aos servicos) e o baixo nivel sociocultural e edu-
cacional da populacdo. Conjetura-se que a situagdo de criancas com TEA e de suas fa-
milias, no Brasil, pode ser ainda mais dificil do que a daquelas que vivem em paises
norte-americanos ou europeus, de onde provém os achados da maioria das pesquisas
sobre o tema. Reconhece-se que uma parcela muito pequena da nossa populacao é
diagnosticada antes dos trés anos de idade, e isso, na maioria das vezes, se restringe
aos grandes centros onde existem especialistas na area. Assim, presume-se que fami-
lias com baixo nivel socioecondmico e que residem em cidades pequenas do interior
dos Estados tém formas muito limitadas de acessar uma orientacdo profissional espe-
cializada. Alids, em geral, demarca-se a escassez de profissionais da area da saude
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qualificados para identificar e avaliar sinais de alerta para o TEA no Brasil (FAvero-Nu-
nes & Santos, 2010).

Com base nessa justificativa, o presente estudo teve como objetivo estender os
achados internacionais, investigando a IRD do TEA em criancas brasileiras e a sua rela-
¢do com varidveis contextuais, familiares e da crianca. Buscou-se também examinar a
relacdo entre IRD e ocorréncia de regressao da linguagem e entre IRD e consulta pe-
diatrica com foco na avaliacdo de sinais de alerta para o transtorno, além dos demais
aspectos de saude. Espera-se que a ordem de nascimento do filho, o nivel socioeconé-
mico e a quantidade de sinais de alerta de TEA identificados pelos pais, se relacionem
com IRD, em uma correlacdo negativa (ou seja, quanto maior o valor nessas variaveis,
menor sera a idade de realizacdo do diagnéstico). Por outro lado, espera-se que a
idade de reconhecimento dos primeiros sinais do TEA e a idade do filho se correlacio-
nem com a IRD, porém em uma correlagdo positiva (ou seja quanto menor o valor
nessas variaveis, menor serd a IRD).

Método
Delineamento

O presente estudo é de natureza transversal e correlacional e foi realizado com
base em dados coletados em uma survey realizada on-line, sendo parte de um projeto
maior intitulado “A busca pelo diagnéstico e tratamento do filho com autismo: a in-
fluéncia do coping e do apoio social nos niveis de estresse de pais”. Este projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), em conformidade com a Resolucdo n° 466, de
12 de dezembro de 2012, em 03/2013, sob o protocolo n° 27134314.8.0000.5334.

Participantes

Participaram 136 genitores de criancas com diagnéstico de TEA, realizado por um
médico de forma independente ao presente estudo, conforme relatos parentais. Os
pais foram prioritariamente contatados a partir de institui¢cdes brasileiras que traba-
lham com criangas com TEA, bem como de associacdes de pais de individuos com esse
transtorno, sendo os participantes oriundos das cinco regides do Brasil. Foram inclui-
dos pais (pai ou mae) de pessoas com TEA de diferentes faixas etarias e que residiam
com o filho no periodo referente a busca pelo diagnéstico e tratamento do filho. No
caso de os pais serem casados ou estarem em unido estavel, foi solicitado que apenas
um dos cuidadores preenchesse os formularios, ficando a seu critério essa escolha.

Instrumentos

Utilizou-se uma Ficha sobre dados sociodemograficos e dados sobre a crianca com
TEA e sua familia, elaborada especialmente para o presente estudo, para fins de carac-
terizacdo da amostra, confirmagao dos critérios de inclusdo dos participantes no estu-
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do e para a investigacdo das seguintes variaveis: ordem de nascimento, escolaridade
parental, presenca de regressao de linguagem oral. J& o Questionario de Investiga¢ao
do Processo Diagnostico do Transtorno do Espectro Autista, também elaborado espe-
cialmente para o presente projeto, foi utilizado para a investigacdo da idade de reali-
zacao do diagnéstico do TEA, idade do reconhecimento dos primeiros sinais do TEA,
numero de profissionais da mesma especialidade consultados antes da realizacdo do
diagnéstico formal; e realizacdo de perguntas especificas sobre os sinais do TEA du-
rante a primeira avaliacdo médica. O modelo Modified Checklist for Autism in Tod-
dlers (M-CHAT) (Robins, Fein, Barton, & Green, 2001) foi utilizado para a caracteriza-
¢do dos sinais de alerta de TEA, avaliados quando o filho tinha entre 18 e 24 meses.
Ressalta-se que ja foi realizada a traducdo e a adaptacdao do M-CHAT para o portugués
brasileiro, sendo também apresentados indicios de validade do instrumento para a
amostra brasileira, com Alfa de Cronbach satisfatério (0,95) para o escore total da es-
cala (Castro-Souza, 2011). No presente estudo, empregou-se a versdao do M-CHAT com
os itens escritos no tempo verbal do passado, disponivel em Castro-Souza (2011).

Resultados
Caracterizacao da amostra

Os participantes foram provenientes de 19 estados do Brasil, a maioria residente no
Rio Grande do Sul (25%, n = 34), em S&o Paulo (22,8%, n = 31) e no Rio de Janeiro
(8,8%, n=12). A maior parte dos participantes residia na capital do seu estado (61,8%,
n =94) e a média de idade dos respondentes foi 39,25 anos (DP = 8,02). No que se re-
fere ao nivel socioeconémico, de acordo com o Critério Brasil de 2012, encontrou-se
que a maioria dos respondentes enquadrou-se nas categorias B1 (31,5%; n = 43), B2
(22,8%; n =31) e A2 (22,1%; n = 30). No que se refere especificamente a escolaridade,
a maior parte dos pais tinha pés-graduacdo completa (36,8%, n = 50) ou ensino supe-
rior completo (26,5%, n = 36). Em relacdo aos seus filhos com TEA, observou-se que
87,5% (n = 119) eram do sexo masculino, com média de idade de 9,8 anos (n = 10,08).
A maioria (60,3%, n n = 82) era o primeiro filho do casal e ndo possuia outra deficién-
cia associada (87,5; n = 119). Além disso, observou-se que a maioria das criancas nao
apresentou regressao de linguagem oral (69,9%, n = 95).

Variaveis associadas a idade da realizacao do diagnéstico do TEA

No grupo estudado, a idade da realizacdo do diagnéstico do TEA foi, em média,
60,14 meses (DP = 36,56), com o minimo de 16 e o maximo de 204 meses. A exploracdo
visual dessa variavel, por meio do histograma e do diagrama de caixa, mostrou que os
dados nao estavam normalmente distribuidos, apresentando distribuicdo positi-
vamente assimétrica. Além disso, observaram-se varios valores atipicos (outliers), jus-
tificando o alto valor do desvio padréo. O resultado do teste de Kolmogoroz-Smir-
nov para uma amostra comprovou que a distribuicdo dos dados ndo era normal, com
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KS =2,34 e p <0,05, indicando, portanto, a rejeicdo da hipétese nula de normalidade.
Considerando o objetivo do presente estudo, optou-se por ndo excluir os outliers, as-
sumir a ndo homogeneidade dos dados e realizar um teste ndo paramétrico.

Inicialmente, as correlacdes entre as varidveis continuas e ordinais foram testadas
por meio do teste R6 de Spearman, e o nivel de significancia adotado foi de 0,05. Para
a interpretacdo da magnitude das correlagdes foi adotada a seguinte classificacdo dos
coeficientes de correlacdo: coeficientes de correlacdo <0,4 (correlacdo de fraca magni-
tude); de >0,4 a <0,5 (de moderada magnitude); e >0,5 (de forte magnitude) (Hulley
et al., 2003). Os resultados das correlacdes podem ser visualizados na Tabela 1. Encon-
trou-se uma correlagdo moderada entre as variaveis Idade da realizacdo do diagnésti-
co e ldade cronolégica do filho (r = 0,49; p < 0,05) e correlacdes de fraca magnitude
entre as variaveis Sinais de autismo (quantidade dos sinais reportados no M-CHAT) e
Idade do reconhecimento dos primeiros sinais (r = 0,38; p<0,05), bem como entre Ida-
de do reconhecimento dos primeiros sinais e Idade cronolégica do filho (r = 0,16;
p<0,05). Ressalta-se que, nesse estudo, os primeiros sinais do TEA foram identificados
quando a crianga tinha, em média, 22,9 meses (DP = 12,69).

Tabela |. Correlacao entre as variaveis da crianca, da familia e do contexto com
base no teste R6 de Spearman (N = 136).

Ordem de IRPS IRD Sinais de Idade do NSE
Nascimento Autismo Filho
Ordem de Coeficiente 1,000 ,005 -010 -,082 ,045 -,076
Nascimento  Sig. . ,475 453 172 ,300 ,188
IRPS Coeficiente ,005 1,000 141 ,384%* ,156% ,061
Sig. ,475 ,051 ,000 ,035 241
IRD Coeficiente -010 141 1,000 ,018 ,489%* -,065
Sig. ,453 ,051 . 419 ,000 ,225
Sinais de Coeficiente -,082 ,384** 018 1,000 106 ,105
Autismo Sig. 172 ,000 419 . 110 13
Idade do Coeficiente ,045 ,156% ,489%** ,106 1,000 ,045
Filho Sig. ,300 ,035 ,000 110 . ,302
NSE Coeficiente -,076 ,061 -,065 ,105 ,045 1,000
Sig. ,188 241 ,225 13 ,302

Nota. IRD = Idade da Realizacao do Diagnéstico; IRPS = Idade do Reconhecimento dos Primeiros Sinais de Autismo; NSE
= Nivel Socioeconémico (Critério Brasil); *= A correlacao ¢ significativa no nivel 0,05 (I extremidade); **= A correlagao
¢ significativa no nivel 0,01 (I extremidade).

Fonte: Elaborado pelos autores.

No que se refere as varidveis nominais, cujas respostas dos pais foram dicotémicas,
verificou-se a existéncia de diferenca entre as médias da IRD do TEA nos grupos de
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criangas (1) com e sem histoérico de regressao de linguagem oral e (2) que passaram por
uma avalia¢do especifica dos sinais do TEA ou ndo durante a avaliagdo médica com o
primeiro profissional consultado. Os resultados do teste Kruskal Wallis para amostras
independentes mostraram que nao havia nenhuma diferenca estatisticamente signifi-
cativa na média da idade da realiza¢do do diagnéstico do TEA entre os grupos de crian-
¢as com e sem regressao de linguagem oral (p = 0,87), bem como nos que passaram ou
ndo por uma avaliag¢do especifica rastreando sinais de TEA (p = 0,59). Vale dizer que a
média da IRD do TEA no grupo com regressao foi 56,63 meses (DP = 38,7) e, no grupo
sem regressao, foi 58 meses (DP = 40,3). A média da IRD no grupo que passou por uma
avaliacdo médica especifica para TEA foi 54,79 (DP = 35,4) e no grupo que nao passou
por essa avaliacdo, foi 58,14 (DP = 40,6). Ressalta-se que, no grupo estudado, apenas
25,7% (n = 35) ficou satisfeita com a avaliacdo diagndstica realizada e que, consideran-
do o grupo de cuidadores que ficou insatisfeito com a avalia¢do do filho (74,2%; n =
101), 36% (n = 49) deles reportou ter trocado de profissional por tal motivo.

Discussao

O presente estudo objetivou investigar se diferentes variaveis (relacionadas a crian-
¢a, a sua familia e ao contexto de saude) estdo correlacionadas com a IRD do TEA no
Brasil. Os resultados das analises realizadas mostraram que, ao contrario das expecta-
tivas iniciais, o Unico aspecto que pareceu estar associado com essa variavel foi a Idade
do filho, em uma correlacdo moderada e positiva. Isso significa que quanto mais nova
era a crianga, mais cedo ela recebeu o diagnéstico, conforme os relatos parentais. Essa
informacdo nos remete a pensar que, pelo menos em populacdes com as caracteristi-
cas deste estudo (por exemplo alta escolaridade), a IRD do TEA parece estar se modi-
ficando ao longo do tempo. Sobre esse aspecto, cabe ressaltar que, nos ultimos anos,
tém aumentado o numero de acdes promovidas referentes a identificacdo precoce dos
sinais de alerta do transtorno, como os programas governamentais, o trabalho de di-
vulgacdo de ONGs de grupos de familias e pesquisas académicas (Brasil, 2014; Zanon,
Backes, & Bosa, 2014).

Entretanto, vale registrar que a IRD do TEA no grupo de criangas brasileiras inves-
tigado, parece ser tardia quando comparada com outros paises. Por exemplo, um es-
tudo realizado nos Estados Unidos, envolvendo 399 criangas com idades entre um e seis
anos, constatou que o diagnostico foi realizado quando a crianca tinha em média 38
meses (Valicenti-McDermott et al., 2012). Este estudo indicou que as criancas brasilei-
ras, cujos pais se voluntariaram a participar da presente pesquisa, tendem a ser diag-
nosticadas aos cinco anos (ou seja M = 60,14; DP = 36,56 meses). Considerando que os
primeiros sinais do TEA foram identificados quando o filho tinha, em média, 22,9
meses (DP = 12,69), percebeu-se um intervalo de aproximadamente trés anos entre as
primeiras preocupacdes e a confirmacdo formal do diagnéstico. Ressalta-se que o re-
conhecimento dos sinais de risco para o TEA e a realizacdo do diagndstico precoce do
transtorno é importante por permitir o acesso da crianga a programas de intervencao,
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0 que, por sua vez, pode promover ganhos significativos em seu desenvolvimento.
Esses ganhos se devem muito a imaturidade cortical propria da faixa etaria, o que
torna o desenvolvimento de habilidades bastante maleavel nesse periodo. Sabe-se
que o desenvolvimento do cértex pré-frontal tem inicio na primeira infancia, progre-
dindo rapidamente na idade pré-escolar e, mais lentamente, até a adolescéncia. Essa
evolugdo gradativa e lenta o torna particularmente sensivel as influéncias externas
(Pellicano, 2012).

De modo geral, a média de idade de reconhecimento dos primeiros sinais do TEA
encontrada no presente estudo corrobora outros ja realizados sobre o tema. Por
exemplo, pesquisas retrospectivas, realizadas com base em relatos parentais, demons-
tram que os primeiros sinais do TEA sao identificados entre os 12 e os 24 meses, na
maioria das vezes pelos proprios cuidadores, sendo as dificuldades no desenvolvimen-
to sociocomunicativo os sinais mais frequentemente reportados (Zanon et al., 2014).

Além disso, encontrou-se que a quantidade de sinais de alerta para TEA identifica-
dos entre os 18 e os 24 meses da crianca correlacionou-se, embora com uma magnitu-
de fraca, com a idade do reconhecimento dos primeiros sinais do TEA. Esse aspecto
também se aproxima dos achados reportados na literatura internacional (Wiggins et
al., 2006; Perryman, 2009). Por exemplo, Perryman (2009), em um estudo de levanta-
mento envolvendo 168 criancas norte-americanas encontrou que a severidade dos sin-
tomas caracteristicos do TEA associou-se com a precocidade do diagnoéstico do trans-
torno.

Por outro lado, o nivel socioecondmico dos pais, a presenca de regressao de lingua-
gem oral, a ordem de nascimento do filho e a realizacdo de uma avaliagdo especifica
investigando sinais do TEA, por parte do primeiro profissional consultado, foram as-
pectos que neste estudo ndo pareceram estar relacionados com a IRD do TEA. Embora
esses achados sejam diferentes daqueles inicialmente esperados, reconhece-se que al-
guns deles corroboram estudos internacionais, e outros podem ser entendidos com
base nas caracteristicas dos participantes, do contexto onde o estudo foi desenvolvido
e nas limita¢des metodoldgicas. Sobre a relacdo entre o nivel socioeconémico e a IRD,
Adelman (2010), em um estudo envolvendo pais de 654 criangas norte-americanas,
também ndo encontrou influéncia das variaveis Renda anual e Nivel educacional na
idade do diagnéstico do TEA. Quanto a presenca de regressdao de linguagem oral no
filho, ela tem sido identificada por alguns estudos como um potencial indicador preco-
ce do TEA por ocorrer de forma significativamente mais frequente em criangas com
esse transtorno, e por se tratar de um sinal de alerta importante (Zanon et al., 2014).
Contudo, no presente estudo, entre as primeiras preocupacdes parentais e a formaliza-
¢do do diagnéstico, foi observado um periodo longo, envolvendo mobilizacdo familiar
e investigacdo diagnéstica, presumindo que, nesse grupo de participantes, a regressao
da linguagem oral possa estar relacionada mais com a variavel IRPS do que com a IRD.
Além disso, embora a regressao desenvolvimental no TEA acometa uma parcela impor-
tante de criancas com esse transtorno (Backes et al., 2013), o desconhecimento dos
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profissionais acerca desse fendmeno pode fornecer uma explica¢do do fato de as varia-
veis Presenca de regressao e IRD nado terem se relacionado no presente estudo. Entre-
tanto, analises complementares seriam necessarias para confirmar essas hipoteses.

Por outro lado, os resultados relativos as variaveis (1) Realizacdo de uma avaliacdo
diagnostica especifica para TEA por parte do profissional e (2) IRD podem ter decorrido
de limitacdes metodoldgicas do presente estudo, sendo influenciado, por exemplo, pe-
la heterogeneidade do grupo de pais que se voluntariou a participar da pesquisa (por
exemplo, nivel socioeconémico, localidade de residéncia e escolaridade) e das caracte-
risticas dos seus filhos (alguns com deficiéncias associadas), bem como pela maneira
com que as variaveis foram investigadas, ou seja, por meio de instrumentos autoadmi-
nistrados e preenchidos exclusivamente on-line e pelo tamanho reduzido da amostra.

Certamente, o conhecimento dos aspectos que interferem na idade do diagnéstico
do TEA é importante e pode servir de alerta para os profissionais que trabalham com
criancgas pequenas e suas familias, tendo em vista que, no Brasil, esse diagnéstico ain-
da é tardio. Cabe ressaltar que, embora se reconheca que receber o diagnéstico de
TEA é algo, inicialmente, dificil e impactante para os pais, muitas familias relatam uma
reacdo de alivio, pois a propria comunicacdo do diagnoéstico, quando realizada ade-
quadamente e de forma interdisciplinar, os auxilia a compreender o porqué de a
crianca apresentar comportamentos atipicos (Favero-Nunes & Santos, 2010; Osborne &
Reed, 2008). De fato, alguns pais relataram que, antes de receberem o diagnéstico, se
sentiam culpados pelos comportamentos da crianca, considerando-se, inclusive, “maus
pais” (Osborne & Reed, 2008). Sobre essa questdo, Semensato (2013), com base em um
modelo tedrico sobre o papel da narrativa na comunicacdo médico-paciente, explica
que “ouvir um nome"” para o que o filho apresenta parece auxiliar os pais a construi-
rem novos sentidos para o comportamento do filho, auxiliando no que acredita ser a
elaborac¢do parental do diagnéstico. Assim, entende-se que a maneira como o diag-
nostico é comunicado pelos profissionais e é elaborado pelos pais parece influenciar
nos préximos passos dados pela familia na busca pelo tratamento.

Conclusao

Os resultados do presente estudo, embora em parte contrarios as expectativas ini-
ciais e aos achados internacionais, trazem contribuicdes importantes: a) criancas brasi-
leiras tendem a ser diagnosticadas quando tém cerca de cinco anos; b) ha um interva-
lo de aproximadamente trés anos entre os primeiros sinais de alerta identificados
pelos pais e a confirmagao formal do diagnoéstico, apontando para a necessidade ur-
gente de reducao desse tempo pelas implica¢des da intervencao precoce para o desen-
volvimento da crianca. Sobre os resultados contrarios aos anteriores e as expectativas
iniciais, demarca-se a importancia de que estudos futuros sejam desenvolvidos utili-
zando instrumentos especificos para mensurar cada uma das variaveis investigadas,
bem como envolvendo amostras maiores e probabilisticas que, por sua vez, possam
influenciar na normalidade da distribuicdo, permitindo assim a utilizacdo de testes
paramétricos e estatisticamente mais robustos.
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Considera-se também que a modalidade de coleta de dados adotada no presente
estudo (exclusivamente on-line) possa ter influenciado na constituicdo da amostra (por
exemplo, nivel de escolaridade e sociocultural) e esse viés, consequentemente, afetando
os achados dessa investigacdo. Apesar do aumento do uso da Internet, boa parte da
populacdo brasileira ainda ndo possui endereco eletrénico e/ou nado participa dos gru-
pos e comunidades nos quais o link da pesquisa foi divulgado. Além disso, reconhecem-
-se limitacbes referentes a ndo mensuracao de variadveis que podem influenciar no de-
senvolvimento infantil, para além dos sinais caracteristicos do TEA, como é o caso da
deficiéncia intelectual que pode antecipar a realiza¢do do diagnéstico do transtorno
(Noterdaeme & Hutzelmeyer-Nickels, 2010). Entretanto, o fato de pais, das diferentes
regides brasileiras, terem voluntariamente contribuido para a realiza¢do de um estudo
acerca de uma tematica ainda pouco investigada no pais, agrega valor aos seus achados.
Assim, ao mesmo tempo em que se valoriza a realiza¢do desse estudo, salienta-se que
todos os dados aqui apresentados sdo preliminares e ndo sdo passiveis de generaliza¢ao.
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