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Resumo

Os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID) tém heterogeneidade
sintomatica e etiologia pouco esclarecida, com envolvimento de fatores
ambientais e genéticos. Compdem um grupo de cinco doencas, entre elas a
Sindrome de Asperger (SA), a de maior dificuldade de diagnéstico, por
compartilhar sintomas com outras afec¢des psiquiatricas e pela falta de clareza
dos critérios diagndsticos contidos nas classificacdes oficiais. Este estudo
avaliou o contexto do diagnostico da SA. Foram investigados 45 individuos, 39
homens e seis mulheres (6,5:1), com diagndstico conclusivo de SA, confirmado
com a utlizacdo de um instrumento padronizado. Os responsaveis foram
submetidos a uma entrevista de acordo com um questionario construido pela
autora. Em média, aos 3,3 anos houve a percepcédo sintomatica por parte dos
pais (55%) mas, apenas aos 5,3 anos em média, a crianca realizou a primeira
avaliacdo clinica. O tempo entre a percepcdo sintomatica e o diagndéstico
conclusivo foi, em média, de 8,5 anos. O diagndstico mais frequente antes do
de SA, foi de Transtorno do Déficit da Atencao e Hiperatividade (TDAH-33,3%),
isolado ou combinado com outros diagnésticos. O psiquiatra foi o responsavel
pelo diagndstico conclusivo em 77,8% dos casos, em média, na idade de 11,8
anos. As orientacbes oferecidas pelos profissionais que concluiram o
diagnéstico de SA foram: frequentar escola regular (68,9%), procurar um
psicologo (57,8%), fazer uso de medicamentos (57,8%), procurar um
fonoaudidlogo (37,8%) e realizar avaliagdo genética (35,6%). Os resultados

mostraram que os sintomas da SA sdo primeiramente mais percebidos pelos



pais, que a idade da primeira avaliacdo clinica relacionada aos sintomas
geralmente é tardia, que o TDAH isolado ou combinado com outros
diagnoésticos, é o mais frequente e erroneamente recebido pelos pacientes
antes da concluséo de SA, que é feita tardiamente, e na maior parte dos casos
por um psiquiatra. Além disso, as orientacbes dadas as familias apés o
diagnéstico de SA séo insuficientes. Portanto, o contexto do diagndéstico de
Sindrome de Asperger é complexo, dificil, possivelmente agravado pela falta de
preparo dos profissionais da saude em reconhecer os sintomas, falta de
especialistas na doenca ou pela dificuldade de acesso aos profissionais

especializados.

Palavras-Chave: 1. Sindrome de Asperger; 2. Diagnostico; 3. Psiquiatria

Infantil; 4. Espectro Autistico.



Abstract |

Pervasive developmental disorders (PDDs) have symptomatic
heterogeneity and alittle known etiology, with the involvement of
genetic and environmental factors. They are part of a group of five disorders,
including Asperger syndrome (AS), which has the greatest diagnostic difficulty,
because of the symptoms similar to other psychiatric conditions and also
because of the lack of clarity with regard to diagnostic criteria included in the
official classifications. This study evaluated the diagnostic context of AS. Forty-
five individuals were investigated, 39 men and 06 women (6,5:1) with
conclusive diagnosis of AS, confirmed by using a standard instrument. Parents
or caretakers were interviewed according to a questionnaire designed by the
author. On average, at the age of 3,3 symptomatic perception was observed by
the parents (55%) but the first physical examination of children was only
performed at the average age of 5,3.The time interval between symptomatic
perception and conclusive diagnosis was 8,5 years, on average. The attention
deficit disorder and hyperactivity (TDA/H-33,3%) was the most common
diagnosis before obtaining a diagnosis of AS, in isolation or in combination with
other diagnoses. The psychiatrist was responsible for the conclusive diagnosis
in 77,8% of cases, on average, at the age of 11,8. The recommendations given
by professionals who concluded the diagnosis of AS were: regular attendance
to school (68,9%), considering seeing a psychologist (57,8%), making use of
medicines (57,8%), considering seeing a speech-language pathologist (37,8%)

and carrying out genetic evaluation (35,6%). The results revealed that: 1)



Xi

symptoms of AS are usually noticed first by parents; 2) after considering the
symptoms the first clinical examination of children is generally carried out at late
age; 3) TDA/H in isolation or in combination with other diagnoses is the most
frequent and mistakenly given to patients before the conclusion of AS, which is
drawn late and is most frequently accomplished by a psychiatrist. In
addition, the recommendations to instruct parents after the diagnosis of AS are
unsatisfactory. Therefore, the diagnostic context of Asperger syndrome is
complex and difficult, probably worsened by the lack of preparation of health
professionals to detect the symptoms, aggravated by the lack of experts in the
disorder or by the difficulties in the accessibility to specialized health

professionals.

keywords: 1. Asperger Syndrome; 2. Diagnosis; 3. Child Psychiatry; 4. Autism

Spectrum.
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1. INTRODUCAO

Em 1944 o pediatra austriaco Hans Asperger descreveu sob a
denominacgao de “Psicopatia Autistica” quatro meninos, entre seis e 11 anos,
com dificuldades de compartilhar interesses com seus pares. Embora néo
manifestassem déficit cognitivo, demonstravam prejuizo na comunicacdo nao
verbal a ponto de comprometer sua capacidade empatica. Apresentavam
interesses restritos, tendéncia a intelectualizar emocdes e discurso
perseverante, combinados com pobreza gestual e dificuldade na modulagcédo do
tom de voz, o que resultava em fala monétona, prolixa, incoerente, formal e
com prosédia incongruente.?

O termo Sindrome de Asperger (SA) foi usado inicialmente por Lorna
Wing em 1981. Ela descreveu outros 34 casos similares, porém, incluiu em seu
relato meninas, criancas com atraso na aquisicdo da linguagem e deficiéncia
intelectual leve. Observou que compartihavam das dificuldades de
socializacdo, comunicacédo e alteragcbes de comportamento, entretanto, com
niveis de gravidade distintos. Considerou que diferentes entidades nosoldgicas
distribuiam-se em um continuum de gravidade hierarquizado pelo desempenho
cognitivo, ao qual chamou de Doencas do Espectro Autistico (DEA).®¥

Segundo a Classificacdo Internacional de Doenca - CID-10® e o
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Text Revision - DSM-IV
TR,® a triade classica “prejuizos na interagéo social, na comunicagao e padrao
de comportamento restrito e repetitivo” € caracteristica dos Transtornos

Invasivos do Desenvolvimento (TID). Trata-se de um grupo de doencas que
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inclui o Autismo Infantil, a Sindrome de Asperger, a Sindrome de Rett, o
Transtorno Desintegrativo da Infancia e o TID Sem Outra Especificacdo (TID-
SOE). O Autismo, a SA e o TID-SOE compbdem o que a literatura atual
denomina DEA.*"

A SA € caracterizada por prejuizos precoces na interacdo social,
interesses restritos e comportamentos repetitivos, como 0s Vvistos no Autismo,
porém, ndo ha atraso significativo na linguagem e o desenvolvimento cognitivo
geralmente esta preservado. A habilidade de autocuidados, o comportamento
adaptativo e a curiosidade acerca do ambiente, também s&do pouco
comprometidos.®® Os interesses s&o tdo restritos, que os pacientes acabam
conhecendo profundamente determinados assuntos, que ocupam quase que
totalmente o foco da sua atencdo.® Também s&o observados tendéncia a falar
em monologo e “desajeitamento” motor, tipicos da condicdo, mas nao
necessarios para a concluséo do diagndstico.®

A condicdo de isolamento social deve-se muito mais a inadequacéo de
suas abordagens sociais do que exatamente ao desinteresse no
relacionamento interpessoal. A insisténcia em abordar seus assuntos
preferidos e a quase total desconsideragdo com o interesse ou participacao de
seu interlocutor dificultam sua aceitacdo pelos grupos. %%

Ao contrario dos autistas, os individuos com SA nédo séo tao retraidos ou
alheios.™ Desenvolvem, as vezes precocemente, uma linguagem correta do
ponto de vista gramatical (“pedante”), o que dificulta o diagndstico nos

primeiros anos de vida."*® Outro complicador para o diagnéstico é o uso
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incorreto do termo SA como sinbnimo de “autismo leve” ou “autismo de alto
funcionamento, entre outros.

Apesar da existéncia de instrumentos ja padronizados para o diagndstico,
o julgamento clinico ainda é o fator preponderante na conclusdo dos casos.®®
Mesmo as diretrizes diagnosticas contidas na CID-10 e no DSM-IV R trazem
dificuldades para o diferencial entre as DEA.? No Brasil, ndo ha instrumentos
validados para o diagnostico, portanto, estas diretrizes € que séo utilizadas
pela maioria dos profissionais.

Com tantas dificuldades diagndsticas, sdo esperadas descricdes de
prevaléncias diferentes, que variam em funcdo dos métodos empregados na
selecdo das casuisticas.***® De acordo com o estudo de Carr e LeBlanc, a
prevaléncia das DEA entre criancas de quatro a 17 anos varia de 5-6 em 1.000,
com maior prevaléncia em homens.*® Em trabalho de revisdo, Fombonne,
encontrou uma prevaléncia de 20/10.000 para o Autismo, 30/10.000 para os
TID-SOE e de 2/10.000 para o Transtorno Desintegrativo da Infancia. Quando
consideradas todas as doencas do espectro autistico, chega-se a indices de 60
a 70/10.000, fazendo das mesmas as afec¢cbes mais frequentes do
neurodesenvolvimento.®”

Nos ultimos anos, com a chegada dos TID a midia, com a proliferacéo dos
grupos de apoio, a criagdo de organizacbes nado governamentais
especializadas e a introducdo de novos recursos psicoeducacionais, tem
havido uma maior valorizacdo dos sinais clinicos e maior atengcdo no
diagnoéstico destas condicbes pelos médicos, embora ainda insuficientes. O

diagndstico precoce € fundamental para que o tratamento também seja iniciado
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o0 mais breve possivel, em funcdo das extrapolacbes positivas para o
progndstico. 819

A complexidade dos TID, particularmente da SA, por seu
comprometimento do desempenho social, adaptativo e escolar, exige equipes
interdisciplinares preparadas para intervencdes adequadas que permitam uma
evolucdo favoravel.(82%

Com suas habilidades cognitivas preservadas, estes individuos estéo
inseridos em escolas regulares e em grupos sociais, onde convivem com
individuos ndo afetados da mesma faixa etéria.*) Sua capacidade de insight
acaba por gerar baixa auto estima e transtornos ansiosos, de humor ou mesmo
de conduta.?”? Sua intuicdo pobre e falta de adaptacdo espontanea sao
acompanhadas por um notavel apego as regras formais de comportamento e
as rigidas convencdes sociais. Este quadro é responsavel, em grande parte,
pela impressdo de ingenuidade social e rigidez comportamental que
caracterizam os afetados pela SA e os estigmatizam ainda mais em suas
incursbes sociais. Muitas vezes sdo necessarias intervencdes terapéuticas
psicossociais e medicamentosas, ainda que apenas sintométicas e
paliativas.®®?%

S&o quadros comorbidos comuns em SA as alteracdes de sono, déficit de
atencdo e hiperatividade, problemas intestinais, autoagressoes, seletividade
alimentar, sintomas obsessivos, transtorno opositor desafiante e problemas
meédicos, como convulsdes. Estes quadros interferem de forma direta no

progndstico.®1:2%
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Individuos com SA séo visivelmente desajeitados, o que afeta sua
coordenacdo motora. Do ponto de vista neuropsicologico exibem um padrao
relativamente elevado de habilidades auditivas e verbais, além de aprendizado
por repeticAo, mas apresentam déficits significativos de habilidades
visuomotoras, visuoperceptuais e no aprendizado conceitual.®%®

Na descricado inicial Asperger referiu uma evolucao positiva para muitos de
seus pacientes que, com frequéncia, eram capazes de utilizar seus talentos
especiais para obter emprego e ter autonomia. Sua observacdo de tracos
similares em familiares, particularmente nos pais, 0 que considerou um critério
fundamental para diferenciacdo do autismo de Kanner, pode té-lo tornado
otimista demais sobre o prognéstico.?

Atualmente se sabe que a evolucdo dos individuos com SA é muito
variavel. Cerca de 20% dos pacientes quando adultos nem mesmo preenchem
os critérios diagnosticos da sindrome, enquanto que para a maioria € referido
apenas que “melhoram”.®?

A etiologia da SA é complexa, variavel e ainda desconhecida. Envolve
fatores genéticos, como a Sindrome do Cromossomo X Fragil (gene FMR1) e
ambientais, como exposicdo gestacional a agentes disruptivos, geralmente
associados com danos cerebrais. Cerca de 25% dos casos tém envolvimento
de fatores de risco peri e pré-natais.?”>

Estudos com gémeos e familiares indicam forte componente hereditario
dos sintomas do espectro autistico, com diferentes graus de gravidade. Muitos

familiares apresentam tracos caracteristicos de DEA, mas nao preenchem

todos os critéerios diagnosticos destas doencas. Estes fendtipos
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comportamentais sdo denominados Broarder Autism Phenothype. Por exemplo,
quando submetidos ao Autism Spectrum Quotient (AQ), 33% dos pais e 23%
das maes apresentam sintomas autisticos. %%

Para SA pode ser referido auséncia de recursos propedéuticos
padronizados e de marcadores laboratoriais. No Brasil, também faltam
instrumentos validados para diagnostico. A frequéncia elevada de afec¢cdes em
comorbidades e associacdes, aliados a etiologia desconhecida na maior parte
dos casos, complicam o processo de conclusdo do diagnéstico da doencga, que
geralmente se arrasta até a fase de ingresso escolar.®?

Nos individuos com melhor desempenho social e cognicdo preservada, o
diagnéstico pode se retardar até o inicio da adolescéncia, quando as pressfes
dos grupos sociais desencadeardo quadros ansiosos e depressivos, ou mesmo
psicéticos, que resultardo na procura por profissionais da satde mental.*?

Como o diagnéstico precoce das doencas mentais que tém inicio na
infancia é altamente relevante, pois os programas de estimulacdo conseguem
respostas muito mais significativas quando as intervencdes ocorrem nas
primeiras etapas do desenvolvimento, se o diagndstico e a intervengcdo em SA
ocorrerem tardiamente, o0s resultados provavelmente serdo menos
promissores.®?

No World Psychiatric Association Institutional Program on the Core
Training Curricutum for Psychiatry, da Associacdo Mundial de Psiquiatria
(WPA), publicado em 2002, sdo definidas recomendagdes minimas para a
grade curricular dos cursos de formacdo em Psiquiatria. Entre as

recomendacdes esta um conteddo que aborde todas as etapas do ciclo de
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vida.®® Entretanto, poucos programas de residéncia em Psiquiatria no Brasil
tém estrutura para oferecer formacédo basica para o atendimento de criancas e
adolescentes,®” o que contraria as recomendacdes da WPA e compromete a
capacidade do especialista para o diagndstico, especialmente em fases
precoces do desenvolvimento, da SA.

Outro agravante sdo as classificagbes com critérios confusos e pouco
operacionais e o grande numero de quadros psiquiatricos que compartilham
sintomas com a SA e complicam o diagnostico diferencial. O diagnostico
diferencial da SA deve incluir Esquizofrenia, Autismo Infantil, Transtorno
Desintegrativo da Infancia, Transtorno Obsessivo Compulsivo,®® Transtorno do
Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH), Transtorno de Personalidade
Esquizéide, Retardo Mental (RM), Transtorno Ansioso (TA), Fobia Social,
Transtorno de Aprendizagem (TAP) e até Transtorno Bipolar do Humor. 01939

Estes complicadores postergam o diagnéstico correto, situacdo que
interfere na satide mental, inclusive, de outros membros da familia®® e gera

prejuizos diretos a crianca afetada, comprometendo seu prognéstico.®?
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1.1. Objetivos

1.1.1. Geral

Investigar o contexto do diagndstico da Sindrome de Asperger.

1.1.2. Especificos

Identificar em que idade e por quem foram percebidos os primeiros
sintomas;

Pesquisar a idade da primeira avaliacdo clinica vinculada a
percepcao de algo diferente com a crianca,

Investigar as hipdteses diagnosticas que precederam o diagndstico
conclusivo;

Conhecer a especialidade do profissional que fez o diagnéstico de
SA;

Estimar o periodo de tempo transcorrido desde a percepcao
sintoméatica até o diagnéstico conclusivo;

Esclarecer quais as orientagbes e encaminhamentos oferecidos aos

pais ou cuidadores apos o diagnastico.
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2. CASUISTICA E METODOS

Apés aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP-FAMERP) e
obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 1) foram
estudados 45 individuos com diagndstico de Sindrome de Asperger, com
idades entre seis e 53 anos (DP 8,46), sendo 39 (82 %) homens e seis (18 %)
mulheres, provenientes da cidade de Sdo José do Rio Preto e regido. As
familias foram convidadas a participar do estudo diretamente pelo contato com
a pesquisadora em clinica ou instituicdo especializada, por encaminhamentos
realizados por outros profissionais da saude, ou apds responderem a um
convite publicado em um jornal da cidade.

Foram estudados individuos que em algum momento da vida receberam
diagnéstico médico de Sindrome de Asperger, independente de sexo, idade,
etnia, procedéncia, condicdo sociocultural e antecedentes pessoais ou
familiais.

Todos foram avaliados e as familias foram entrevistadas por médicos
Psiquiatras em ambiente clinico na APAE Rio Preto, no CAPS Cria Higienopolis
ou no consultério privado da pesquisadora. Foi utilizado um questionario para
investigacdo do contexto do diagnodstico da Sindrome de Asperger que foi
elaborado pela propria pesquisadora, para obtencdo de dados sobre a
condicdo sociocultural da familia, desenvolvimento neuropsicomotor,
antecedentes pessoais e familiais do individuo, e sobre todo processo de

estabelecimento do diagnostico da SA (Apéndice 1).
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Para confirmacéo diagnostica da afeccéo foram utilizados os critérios do
DSM-IV-TR, CID 10 e o instrumento Asperger Syndrome Diagnostic Intervew
(ASDI) (Anexo 2), especifico para diagnostico de SA. Foi traduzido pela autora,
uma vez que no Brasil ndo existem instrumentos validados para esta finalidade.
A opcao pelo uso do ASDI se baseou na praticidade da aplicacdo, pela
objetividade das questbes, por ndo fazer restricdo quanto a idade do paciente
e, especialmente, por ser especifico para a SA. Por ndo estar validado, o
instrumento ASDI foi usado apenas como um roteiro de avaliagdo para
sistematizar os critérios da SA e assim, juntamente com o conhecimento do
profissional habilitado (psiquiatra), confirmar ou ndo o diagnadstico.

Também foi feito contato via e-mail com o autor do instrumento,
Christopher Gillberg, que sugeriu o cumprimento de seis areas de abrangéncia
da escala para confirmacéo do diagndstico, que sdo: Area 1- Prejuizos graves
na interacdo social reciproca (Extremo egocentrismo); Area 2 - Padrbes de
interesses restritos e intensos; Area 3 - Imposicdo de rotinas, rituais e
interesses; Area 4 - Peculiaridades da fala e da linguagem; Area 5 — Problemas
de comunicac&o nao verbal e Area 6 - Desajeitamento motor.®”

Foram excluidos do estudo individuos cujo diagnostico de SA ndo pode
ser confirmado, os que apresentaram outro tipo de Transtorno Invasivo do
Desenvolvimento e aqueles cujos pais ou cuidadores desconheciam detalhes
do processo diagnaostico, ou que deste ndo tinham informacdes precisas.

O uso de medicamentos de qualquer categoria ou a realizacdo de
intervencdes terapéuticas de estimulagdo ou reabilitacdo, ndo foram

considerados fatores de exclusao.
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Nenhum tipo de exame fisico, ou qualquer procedimento invasivo, exames
complementares ou de imagem foram realizados. Em todos os casos, a

entrevista foi realizada com os pais ou cuidadores na presenca do afetado.



3. RESULTADOS
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3. RESULTADOS

Foi investigado o contexto do diagnostico da SA quanto a idade que o
individuo tinha quando foi percebido que “algo estava diferente”, quem teve
esta percepcdo, a idade da primeira avaliacdo clinica, os diagndsticos
recebidos antes do de SA, com que idade este diagndstico foi dado como
conclusivo, a especialidade do profissional que o fez e quais as orientacfes e
encaminhamentos foram oferecidos.

A Figura 1 apresenta a idade em que foi percebido que “algo estava
diferente” com o sujeito. A idade variou de um a nove anos, com uma
frequéncia maior desta percepcdo aos trés anos (26,7%) e uma frequéncia
acumulada de 64,4% até esta idade. A média de idade desta percepcéo foi 3,3
anos (DP=1,89).

Quem percebeu que algo estava diferente no desenvolvimento da crianca
foram os pais (ambos) ou somente a mae (55%), seguidos por profissionais da
educacdo (22%). A Tabela 1 apresenta quem teve a percepcao e com que

frequéncia na casuistica avaliada.
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Figura 1. Idade em que foi percebido que “algo estava diferente” com a

crianca.

Tabela 1. Quem percebeu que “algo estava diferente”.

Quem percebeu N° %
Pais/Mae 25 55,6
Profissional da educacédo 10 22,2
Familiares 7 15,5
Profissional da saude 3 6.7

A busca por um profissional da saude para a primeira avaliagdo dos
individuos ocorreu entre um e 45 anos de idade. As idades em que houve uma
frequéncia maior de procura foram quatro (17,8%) e sete (22,2%) anos (Figura

2).
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Figura 2. Idade da primeira avaliacao clinica.

A primeira avaliagcdo clinica foi realizada em média aos 5,3 anos, ou seja,
em média, cerca de 2,1 anos apés a percepcao dos sintomas. Neste primeiro
momento a crianca foi avaliada por um profissional entre varias areas de
atuacado profissional (Tabela 2). Em 57,8% dos casos a crianga foi vista por
mais de um profissional ou por uma equipe multidisciplinar. O processo de
avaliacdo envolveu neurologista, psicélogo, psiquiatra, pediatra, fonoaudiélogo,
otorrinolaringologista, ortopedista, oftalmologista, fisioterapeuta ou equipe

multidisciplinar.



18
Resultados

Tabela 2. Profissional responsavel pela primeira avaliagéo.

Profissional da primeira avaliacdo N©° %
Neurologista 24 28,2
Psicdologo 17 20,0
Psiquiatra 15 17,6
Fonoaudidlogo 13 15,3
Pediatra 11 13,0
Equipe multidisciplinar 1 1,18
Otorrinolaringologista 1 1,18
Oftalmologista 1 1,18
Ortopedista 1 1,18
Fisioterapeuta 1 1,18

Nesta primeira avaliacdo, 29% dos individuos nao receberam qualquer
diagnéstico ou hipotese diagnéstica. Entre os 32 (71%) individuos que
receberam diagndstico ou uma hipétese diagnostica, oito (17,8%) individuos
receberam mais de um(a). Apenas sete (15,6%) foram diagnosticados como
afetados por um TID e destes, quatro (8,9%) como afetados pela SA. O
diagnéstico inicial mais frequente (33,3%) dos individuos com SA foi TDAH,
isolado ou combinado com até outros quatro diagnésticos.

Antes do diagndstico da SA, a maioria dos entrevistados recebeu outros
diagnésticos, que algumas vezes foram equivocados ou que mais tarde
revelaram-se diagndsticos parciais, tendo sido considerados quadros
associados ou comorbidos. Os informantes referiram os seguintes diagndsticos

que antecederam o de SA: Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade
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(TDAH), Atraso do Desenvolvimento Neuropsicomotor (ADNPM), Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento (TID), Transtorno do Humor (TH), Transtorno de
Ansiedade (TA), Dislexia, Disfagia, Deficiéncia Intelectual (DI), Esquizofrenia,
Transtorno Obsessivo Compulsivo (TOC), Fobia Social (FS), Transtorno de
Aprendizagem (TAP), Transtorno de Conduta (TC), Transtorno Opositor
Desafiante (TOD) e Ambidestria. A Tabela 3 apresenta os diagnosticos
referidos e a frequéncia com que, isoladamente ou combinados, apareceram

entre os casos estudados.
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Tabela 3. Diagnésticos recebidos.

Diagnostico N©° %
Nenhum/A esclarecer 13 29
TDAH 10 22,2
AS 4 8,9
ADNPM 3 6,7
TID 2 4.4
TH 2 4.4
TA/Dislexia 2 4,4
ADNPM/Disfagia 1 2,2
RM 1 2,2
TDAH/RM/ADNPM 1 2,2
Esquizofrenia 1 2,2
TDAH/Esquizofrenia 1 2,2
TDAH/TOC/TID 1 2,2
TDAH/TOC/FS 1 2,2
TDAH/TH/TAP/TC/TOD 1 2,2
Ambidestria 1 2,2

A hipotese diagnodstica de SA, em muitos casos, sO foi aventada anos
apos a percepcao de que “algo estava diferente” com o individuo. Quem
suspeitou de SA pela primeira vez e a idade em que isso ocorreu estao
apresentados, respectivamente, na Tabela 4 e na Figura 3. A suspeita foi mais
frequente entre seis e oito anos, sendo feita na maioria das vezes por

profissionais da area da saude, especialmente psiquiatras (40%).
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Tabela 4. Quem suspeitou do diagndstico de SA pela primeira vez e com que

frequéncia na casuistica avaliada.

Quem suspeitou de AS N° %
Psiquiatra 9 20
Psiquiatra Infantil 9 20
Psicologo 5 11,1
Fonoaudidloga 5 11,1
Pais 4 8,9
Profissional da Educacéo 4 8,9
Neurologista 3 6,7
Pediatra 3 6,7
Neuropediatra 1 2,2
Geneticista 1 2,2

Avaliado 1 2,2
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Figura 3. Idade dos individuos quando da suspeita da SA.

Na Tabela 5 estdo apresentadas as especialidades dos profissionais que
concluiram o diagnostico de SA e a Figura 4 mostra as idades dos sujeitos
guando isso ocorreu. O profissional responsavel pela maioria dos diagnosticos
conclusivos foi o psiquiatra (77,8%). A idade do diagndstico conclusivo variou
entre dois e 45 anos, com média de 11,7 anos (DP=8,259). A SA s foi
considerada como diagnostico definitivo, em média, 8,5 anos apos a percepcéo

de que “algo estava diferente” com o individuo (Figura 4).
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Tabela 5. Frequéncia, por especialidade, do profissional que concluiu o
diagndstico de SA.

Profissional que concluiu o diagndstico N° %

Psiquiatra /Psiquiatra Infantil 35 77,8
Neurologista/Neuropediatra 4 8,9
Psicologo 3 6,7
Equipe Multidisciplinar 2 4.4
Geneticista 1 2,2

W Numero de casos
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Figura 4. Idade do avaliado quando foi concluido diagnéstico.

No momento da entrevista para este estudo, 33 individuos (73,3%)
apresentavam outros diagnésticos, além de SA. Os diagnésticos mais

encontrados em associacdo com SA foram TA isolado (17,8%) ou combinado
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(31,1%). Os quadros psicoticos, ndo esquizofrénicos, apareceram em 20% da
casuistica. Cerca de 11,1% dos avaliados tinha algum TAP. Na Tabela 6 estdo
todos os outros diagnosticos associados a SA relatados pelos entrevistados e a

frequéncia com que apareceram na casuistica.

Tabela 6. Diagnésticos em associacdo com SA.

Diagnoésticos além da SA N° %

Nenhum 12 26,8
TA 8 17,8
TA/Psicose 5 11,1
TAP 3 6,7
TDAH 2 4,5
TA/TDAH/TC 2 4,5
TA/Gagueira 1 2,2
TA/RML 1 2,2
TA/TAP 1 2,2
TA/TC 1 2,2
TA/TDAH/RML 1 2,2
TA/TDAH/Psicose/RML 1 2,2
TA/Psicose/TC 1 2,2
TC 1 2,2
TDAH/TAP/Psicose 1 2,2
TDAH/TC 1 2,2
TDAH/TC/RML 1 2,2
Psicose 1 2,2
RML 1 2,2

Apoés terem recebido o diagnostico conclusivo de SA, foi perguntado aos
informantes quais orientacbes receberam. As respostas obtidas estdo

resumidamente apresentadas na Tabela 7. A recomendacdo mais frequente foi
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de insercdo/manutencdo em escola regular (68,9%), seguida do
encaminhamento a um psicologo (57,8%), prescricio de medicamentos
(57,8%), encaminhamento ao fonoaudiologo (37,8%) e solicitacdo de avaliacao

genética (35,6%).

Tabela 7. OrientacBes oferecidas (o que fazer e a quem procurar) apos o

diagndstico.
Orientacao N° %
Escola regular 31 68,9
Psicologo 26 57,8
Medicacéao 26 57,8
Fonoaudidlogo 17 37,8
Avaliacdo genética 16 35,6
Psiquiatra 4 8,9
Neurologista 3 6,7
Exames Complementares 3 6,7
Equipe Multidisciplinar 3 6,7
Profissionalizacéo 3 6,7
Audiometria 1 2,2
Escola especializada 1 2,2
Nenhuma 1 2,2

A correlagdo das idades em que houve a percepcédo de que “algo estava
diferente”, da primeira avaliagdo clinica, da suspeita e do diagndstico

conclusivo de SA, (Grafico 5), mostra que a preocupacdo que algo nao
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estivesse bem com seu filho néo foi suficiente para mobilizar a familia a buscar
um diagndéstico. Quando isso aconteceu, muitas vezes o profissional que
avaliou a crianca ndo estava capacitado a dar a orientacdo necessaria ao caso,
0 que atrasou a conclusdo do diagndstico de SA e, certamente, o inicio de

intervencoes terapéuticas adequadas.

15 7 NUmero de casos

malgodif.

W17 aval.

suspeita

Ediag.

123 456 7 8 9131415161718192021 2645

Figura 5. Comparagao entre a idade onde houve a percepgédo de que “algo
estava diferente”, a primeira avaliacdo clinica, a suspeita e

diagndstico da SA.
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4. DISCUSSAO

Os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento tem sido alvo de muitas
discussbes. Estas envolvem aspectos epidemiologicos, etioldégicos e
diagnoésticos. Mesmo a terminologia diagnéstica (nomenclatura) tem sofrido
uma variedade de modificacbes ndo oficiais e os artigos cientificos usam
termos como disturbios autisticos, “autismo” (de forma generalizada), doencgas
do espectro autistico, com inclusdo de diferentes categorias, entre outros. A
Sindrome de Asperger é a categoria diagndstica que mais duvidas tém
suscitado e até sua validade diagnostica tem sido questionada. Nao se discute
a caracterizacao dos TID pela classica triade: comprometimento das interacdes
sociais, da linguagem e comportamentos repetitivos e estereotipados. A grande
dificuldade tem sido limitar dentro de um universo de variacfes, as
particularidades de cada categoria diagndéstica.

Neste contexto, a tendéncia tem sido da generalizagcdo, como tem sido
proposto pela APA (American Psychiatric Association), na elaboracdo do novo
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th Edition - DSM-V,
com previsdo de publicacdo em 2012 ou 2013, de que nestes casos seja
considerada uma unica categoria diagnostica denominada doencga (transtorno)
do espectro autistico, sem designacdo de subdiagnésticos, mas com
possibilidade de especificacdo de trés niveis de gravidade.®®

E sabido que estas doencas, mais do que categorias diagnosticas bem
definidas, formam um continuo de manifestagbes, devido a uma ampla

variacdo de sinais e sintomas clinicos, que podem variar, inclusive, com a fase
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de vida do individuo. Sado descritos desde individuos com quadros clinicos
muito exacerbados, que incluem auséncia de fala, deficiéncia intelectual grave
e auto-injurias, até individuos com um quociente intelectual acima da média,
apesar de apresentarem prejuizos na linguagem e habilidades sociais
inadequadas.*3% Além disso, os critérios diagndsticos disponiveis sdo muito
subjetivos para o estabelecimento dos diagnésticos diferenciais.“*** Contudo,
enguanto 0s novos critérios ndo sao oficializados, SA € uma designacao valida,
com critérios definidos de diagnéstico.® Por esta razado, foi utilizada neste
estudo.

Este estudo teve como objetivo investigar alguns aspectos do processo
pelo qual passam as familias e seus filhos com SA, desde a percepcao
sintomatica até a concluséo diagndstica e alguns de seus desdobramentos.

Entre os individuos avaliados, foi observada uma proporcdo muito
superior do sexo masculino,*” o que corrobora os dados da literatura. Os
estudos de TID tém encontrando muito mais meninos do que meninas
afetadas, em uma proporcdo de 4:1.“? Quando considerado o quociente
intelectual (Ql)< 50, esta proporcdo tende a se igualar. O decréscimo de
meninas acompanha o nivel de QI mais elevado, tanto que nos grupos onde 0
QI é >70, onde esta a SA, a proporcado chega a 9:1.1%4%

Muitas possibilidades tém sido consideradas para compreender esta
distribuicdo desigual entre os sexos. As evidéncias de alteragdes na estrutura e
fungcdo do desenvolvimento cerebral caracterizam as DEA como quadros
neurobiolégicos, com determinantes genéticos e influéncias ambientais.***> A

partir desta compreenséo, surgiram varias teoria, como a do Cérebro Masculino
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Extremo, que propde que as mulheres tém um forte impulso para criar empatia,
engquanto os homens, tém uma forte tendéncia a sistematizar, assim, as DEA
seriam a manifestacdo patolégica desta caracteristica biolégica. Também sé&o
discutidas as teorias da Testosterona Fetal, dos Cromossomos X e Y e da
Penetrancia Autossdmica Reduzida. Considera-se, também, que a maior
capacidade de imitacdo de comportamentos e adaptacéo social, que é tipica do
sexo feminino, dificultaria o diagndstico nas meninas. Contudo, ndo ha
conclusdes definitivas sobre estes aspectos.“®

Antes dos trés anos de idade a crianca com DEA ja apresenta pelo menos
sinais de atraso ou desvios no desenvolvimento social que causam
preocupacao nos seus pais.“”) Neste estudo foi observado que a percepcéo de
que “algo estava diferente” com a crianga ocorreu até os trés anos de idade
em 64,5% das familias e foram o0s pais que mais frequentemente tiveram a
primeira percepcdo, seguidos dos professores, esta € a mesma situacdo

.48 E esperado que pais e professores

observada por Chawarska et a
percebessem mais frequentemente alteracbes no desenvolvimento das
criancas, pelo fato de conviverem mais tempo com as mesmas. Porém,
Chakrabarti, em 2009, observou que os pais comecam a se preocupar com
estes aspectos nas criangcas com DEA em torno dos dois anos, em cerca de
83% dos casos, geralmente em funcéo dos problemas no desenvolvimento da
fala e da linguagem, e na maior parte deles, a primeira avaliacdo clinica,
voltada para esta preocupacdo, ocorre em média quatro meses apdés a

percepcéo.“® Foi referido por Fombonne et al.®” que este tempo é de cerca de

seis meses.
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Assim, embora a época da percepcdo tenha sido até os trés anos na
maioria das familias aqui estudadas, como na maior parte dos dados descritos
na literatura, a frequéncia pode ser considerada ainda baixa. Além disso, a
busca pela primeira avaliacdo diagnostica deu-se, em média, aos 5,3 anos e o
periodo entre esta e a primeira percepcdo foi, em média, de dois anos, um
tempo muito superior aos previamente descritos. Deve ser comentada, embora
observada em um nimero menor de casos, a realizacdo da primeira avaliacao
clinica apenas em fases avancadas do desenvolvimento, como aos 15 e até
aos 45 anos. A partir de uma determinada idade a procura pelo especialista
ndo é mais motivada pela percepcdo das diferencas, mas por problemas
decorrentes das dificuldades relativas aos sintomas centrais das DEA, ou seja,
disfuncbes na comunicacdo social e comportamento ou pelos quadros
psiquiatricos associados.®**?

Ndo é muito dificil compreender estes resultados diante da realidade
brasileira. O numero reduzido de profissionais habilitados em saude mental
infantil no pais seria suficiente para justifica-los.®>>* A este, entretanto, pode
ser somada a desigualdade do acesso da populacéo aos servigos de saude e a
auséncia de programas nas politicas publicas de acompanhamento e registro
sistematizado de criangas com ADNPM nos primeiros anos de vida.5®

Quanto aos profissionais procurados para a realizacdo da primeira
avaliacao vinculada a percepcao de alteracdo no desenvolvimento do individuo,
embora a maioria ndo expressiva (28,2%) tenha procurado por um

neurologista, estes eram de especialidades muito variadas. Estes resultados

sugerem que a populacdo brasileira em geral parece ndo dispor de



32
Discussao

informacdes sobre que tipo de profissional deve ser procurado nos casos de
atraso do desenvolvimento da crianca ou de problemas de comportamento, ou
que nao tem acesso a este profissional.®®

Alguns autores recomendam que com o acompanhamento do ganho
pondero-estatural e do desenvolvimento neuroldgico, psicolégico e motor da
crianca, que geralmente é feito por profissionais da atencdo basica, também
sejam realizadas avaliac6es com instrumentos para triagem de DEA. Qualquer
desvio da normalidade seria indicativo da necessidade da avaliacdo da crianca
por um especialista.®”*®

O profissional responsavel pelo seguimento da crianca nos primeiros anos
de vida é o pediatra, que deve estar orientado, uma vez que ndo esta
oficialmente padronizado qualquer instrumento para triagem, quanto aos sinais
precoces que possam sugerir DEA.®® Além do pediatra, todos os profissionais
de saude da atencao béasica devem estar capacitados a reconhecer sinais dos
TID e fazer os encaminhamentos e orientacfes que sejam necessarios para a
crianca, a familia e a escola, o mais precocemente possivel.®® Apesar da
crescente divulgacdo cientifica e pela midia, e da preocupacdo com a
capacitacao profissional para identificar precocemente as DEA, muitos estudos
mostram que as criancas geralmente ndo recebem o diagnéstico até que
estejam em idade escolar.®? De acordo com dados previamente descritos,
apenas com idade média de seis anos, que coincide com o0 inicio da
escolarizacdo, é que as criancas com SA receberam uma avaliacao altamente
especializada.®” Varios fatores tém sido implicados nesse atraso, incluindo o

fato de que muitos médicos e outros profissionais da saude tém limitado
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conhecimento da apresentacdo, progndstico e tratamento das DEA,®® retendo
estes casos por longos periodos de tempo antes de encaminha-los a
especialistas capacitados.®?

O psiquiatra de criancas e adolescentes ou uma equipe multidisciplinar
sdo as indicacles ideais para a avaliacdo diagnostica quando ha qualquer
alteracdo no DNPM, particularmente nas questdes relativas ao
desenvolvimento das habilidades sociais, de comunicagéo e comportamento.©V

Segundo a Academia Americana de Pediatria a identificacdo precoce das
DEA é fundamental e entre as estratégias de intervencdes relativas ao nivel de
comprometimento sao sugeridas: educacdo parental, avaliagdo por um
especialista (psiquiatra infantil, neuropediatra ou pediatra com habilitacdo em
desenvolvimento) ou por equipe multidisciplinar especializada, inclusdo em
programa de estimulacdo precoce, avaliacdo audiolégica e reavaliacbes
frequentes.®”

No Brasil a situacdo pode ser considerada grave, dada a caréncia de
profissionais habilitados na area de saude mental da infancia e adolescéncia e
a falta de estrutura dos programas de residéncias médicas em psiquiatria para
formar profissionais capacitados em avaliar e intervir em todas as fases do ciclo
de vida do sujeito.®*3%

Nos casos aqui estudados, cerca de um terco ndo recebeu qualquer
diagnéstico ou hipotese na primeira avaliacdo e apenas 6,7% foram
considerados como afetados por um TID até os dois anos de idade. Apenas
8,9% dos individuos receberam o diagndéstico de SA na primeira avaliacéo, trés

aos seis anos de idade e um aos dois anos.
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Filipek et al.®? observaram que, apesar dos pais perceberem que algo
estava errado com seu filho aos cerca de 18 meses e ao redor de dois anos a
crianca ter sido levada para avaliagdo médica, a média da idade ao diagnéstico
de DEA foi seis anos. O estudo de Planche et al.®® também revelou que a
idade da crianca ao diagnostico foi entre trés e quatro anos, apesar de 0s pais
terem tido a percepcdo sintomatica tdo cedo quanto seis meses. Em 2007
Rhoades®? referiu quatro anos e 10 meses como a idade média do diagndstico
de DEA e que a SA é diagnosticada mais tarde, em torno de sete a oito anos.
O diagnostico de SA antes da idade escolar geralmente sé é feito por clinicos
experientes, em quadros muito tipicos e sem comorbidades importantes.® Nos
casos mais leves ou que apresentam comprometimento em outras areas do
DNPM, a crianca recebera um diagnostico inicial de TID-SOE que geralmente
apenas na idade escolar sera especificado como SA.66¢7

Independente das justificativas, o atraso no diagndstico € extremamente
prejudicial. S&o muitos o0s estudos que apontam o inicio precoce das
intervencdes terapéuticas e de suporte as familias como o Unico fator
diretamente relacionado com a mudancgas nas deficiéncias associadas aos TID
e com melhora no desfecho destes quadros. Ainda que a SA seja uma afeccao
que apenas clinicos experientes e especializados podem diagnosticar em
criancas em idades mais precoces, como dois anos,®® um primeiro diagnéstico
de DEA ja possibilta o direcionamento das intervencdes, pois estas
compartiham os mesmos comprometimentos e déficits centrais.”*® O
diagnoéstico precoce e preciso de DEA também permite que as familias se

preparem para enfrentar os desafios do desenvolvimento de seus filhos,
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aprendam a lidar com as demandas de cuidado, procurem servi¢os apropriados
e obtenham aconselhamento genético nas fases iniciais do desenvolvimento,
inclusive antes de futuros filhos.®%

A importancia da identificacdo precoce das DEA também foi ressaltada
pela Academia Americana de Pediatria, que recomenda a observacao
detalhada do desenvolvimento em cada consulta de rotina ao pediatra, e a
triagem para o autismo aos 18 e 24 meses de idade, com a utilizacdo de um
instrumento padronizado.®"%%

Antes do diagnéstico conclusivo de SA, a maioria dos entrevistados
recebeu outros diagnosticos, que algumas vezes foram equivocados ou que
mais tarde revelaram-se diagnoésticos parciais, tendo sido considerados
qguadros associados. O mais grave é que a SA s6 foi considerada como
diagnéstico definitivo, em média, 8,5 anos apdés a percepcdo de que “algo
estava diferente” com o individuo.

Entre os individuos aqui estudados, 73,3% apresentavam outros diagnésticos
psiquiatricos além da SA. O diagndstico mais frequentemente recebido antes
de SA foi TDAH, isolado ou associado a outros quadros. Segundo a literatura
esta é uma associacdo muito comum e que algumas vezes pode confundir o
diagnéstico de SA.9 Realmente, o diagnéstico de SA néo é facil e t&ém que ser
considerados, além do TDAH, o0s seguintes diagnosticos diferenciais:
Esquizofrenia, outros TID, Transtorno Obsessivo Compulsivo, Transtorno de
Personalidade Esquizoide, Deficiéncia Intelectual, Transtorno Ansioso, Fobia

Social, Transtornos de Aprendizagem e Transtornos do Humor.“%%? Esta
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complexidade explica porque o psiquiatra infantil € o profissional mais indicado
para a avaliacdo especializada e conclusao diagndstica.

Apoés o diagnéstico de SA, a orientacdo mais frequente que as familias
dos pacientes estudados receberam foi a de insercdo ou manutencdo da
crianca em escola regular, seguida de necessidade de avaliacdo pelo
psicologo, do uso de medicamentos, fonoterapia e avaliacdo genética. Sao
orientacdes importantes, mas também deve ser considerado o fato de que ao
receber o diagnostico de DEA, a familia pode ficar confusa e chocada,
emocionalmente perturbada. E extremamente importante que sejam oferecidas
informacBes sobre possiveis etiologias, riscos de recorréncia, associacoes,
estratégias terapéuticas, entre outros, de acordo com a necessidade e
capacidade de absorcao de informacfes de cada caso. Muitas vezes, inclusive,
0S pais procuram sanar suas duvidas consultando literatura ou sites nao
cientificos, que podem conter informacdes inadequadas e aumentar a
ansiedade, ou fomentar falsas crencas, o que deve ser previsto.®4¢>7

Portanto, o contexto do diagnéstico da SA é complexo e, além da
capacidade de realizar o diagndstico, os profissionais que atendem pacientes
com esta doenca devem estar capacitados para oferecer orientacdes

adequadas e suporte psicologico aos afetados e seus familiares.
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CONCLUSOES

e Os sintomas da Sindrome de Asperger sao percebidos mais
frequentemente pelos pais e pelos professores.

e A idade da primeira avaliacdo clinica relacionada aos sintomas é
variavel, mas geralmente ocorre tardiamente, em média aos 5,3
anos.

e O Transtorno do Déficit da Atencdo e Hiperatividade, isolado ou
combinado com até outros quatro diagnosticos, € o0 mais
frequentemente recebido pelos pacientes com Sindrome de Asperger
antes da conclusdo deste diagnéstico.

e O diagnéstico de Sindrome de Asperger é feito tardiamente.

e O psiquiatra é o profissional responsavel pela maior parte dos casos
de diagndstico conclusivo de Sindrome de Asperger.

e As orientacbes dadas as familias apdés o diagnéstico sédo
insuficientes.

e O contexto do diagnéstico de Sindrome de Asperger é complexo e
dificil, possivelmente agravado pela falta de preparo dos profissionais
da saude em reconhecer os sintomas, falta de especialistas na
doenca ou pela dificuldade de acesso aos profissionais

especializados.
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7. APENDICES

Apéndice 1. Modelo do questionario para investigacdo do contexto do diagnéstico da

Sindrome de Asperger.

QUESTIONARIO PARA INVESTIGACAO DO CONTEXTO DO DIAGNOSTICO DA

SINDROME DE ASPERGER
N©°

01- Data da avaliacao / /

02- Via de inclusdo na pesquisa
(1) Jornal
(2) Grupo Psicoeducacional
(3) Convite da pesquisadora

(4) Outra

03- Data de nascimento / /

04- Sexo
(1) Masculino
(2) Feminino
05- Informante
(1) Avaliado
(2) Pai
(3) Mée

(4) Outro

06- Escolaridade do pai
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(1) Analfabeto

(2) 1° ao 5° ano do Ensino Fundamental - Etapa Béasica
(3) 6° ao 9° ano do Ensino Fundamental

(4) 1° ao 3° ano do Ensino Médio

(5) Ensino Superior - Incompleto

(6) Ensino Superior - Cursando

(7) Ensino Superior - Concluido

(8) Outro

07- Profisséo do pai

08- Escolaridade da mée
(1) Analfabeto
(2) 1° ao 5° ano do Ensino Fundamental - Etapa Béasica
(3) 6° ao 9° ano do Ensino Fundamental
(4) 1° ao 3° ano do Ensino Médio
(5) Ensino Superior - Incompleto
(6) Ensino Superior - Cursando
(7) Ensino Superior - Concluido

(8) Outro

09- Profissdo da mae

10- Estado civil dos pais
(1) Solteiros
(2) Casados
(2) Amasiados

(3) Separados
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(4) Divorciados
(5) Segundo casamento do pai
(6) Segundo casamento da mée

(7) Outro

11- Irm&os?
(1) Sim
(2) Nao
12- Adotivo
(1) Sim
(2) Nao
13- Gémeo
(1) Sim
(2) Nao
(3) Irmao participa do estudo
14- Com quem reside o avaliado?
(1) Sozinho
(2) Pais
(3) Instituicdo

(4) Outro

15- Gravidez (Varias podem ser marcadas)
(1) Planejada
(2) Desejada
(3) Nao planejada

(4) Nao desejada
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(5) Na adolescéncia

(6) De risco

(7) Fora de relacionamento estavel

(8) Fecundacéao assistida

(9) Com preé-natal (6 ou mais consultas durante gestacao)
(10) Sem pré-natal

(11) Resultante de violéncia

(12) Outro

16- Intercorréncia na gravidez (Comentarios sobre os itens marcados na

pergunta anterior)

17- Parto (Vérias podem ser marcadas)
(1) A termo
(2) Prematuro
(3) Normal (vaginal)
(4) Cirdrgico (cesariana)
(5) Férceps
(6) Domiciliar

(7) Outro

18- Intercorréncia no parto (Comentéarios sobre os itens marcados na pergunta

anterior)

19- Pos-parto (Véarias podem ser marcadas)
(1) Sem intercorréncia
(2) Depressao materna sem tratamento

(3) Depressao materna com tratamento
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(4) Aleitamento materno (mais de 3 meses)

(5) Puericultura (pelo menos 6 consultas no 1° ano)

(6) Vacinas regulares do calendario no primeiro ano de vida
(7) Vacinas extras

(8) Internacdes

(9) Cirurgia

(10) Convulsdes

(11) Malformacéo fisica

(12) Medicamento

(13) Outro

20- Intercorréncia no pos-parto (Comentarios sobre os itens marcados na

pergunta anterior)

21- Desenvolvimento Neuropsicomotor (Varias podem ser marcadas)
(1) Normal
(2) Atraso Motor
(3) Atraso Cognitivo
(4) Atraso Global
(5) Fala precoce
(6) Atraso na Fala
(7) Déficit Visual
(8) Déficit Auditivo

(9) Outro

22- Idade da crianca quando se percebeu que “algo estava diferente”

23- Quem percebeu que “algo estava diferente” (Varias podem ser marcadas)
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(1) Pais

(2) Pediatra
(3) Avaliado
(4) Professor

(6) Outro

24- Providéncia tomada ao se perceber que “algo estava diferente”
(1) Nenhuma
(2) Pediatra
(3) Neurologista
(4) Psiquiatra Geral
(5) Psicodloga
(6) Fonoauditloga
(7) Geneticista
(8) Neuropediatra
(9) Psiquiatra Infantil
(20) Instituicdo

(11) Outra

25- Idade do avaliado na primeira avaliacéo clinica

26- Qual o diagndstico da primeira avaliagcao clinica?
(2) Nenhum
(2) Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor
(3) TDAH/Hiperatividade
(4) Retardo Mental

(5) Transtorno do Humor
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(6) Dislexia/Transtorno de Aprendizagem

(7) Esquizofrenia/Psicose

(8) Transtorno Ansioso/Transtorno Obsessivo Compulsivo/Fobia Social

(9) Transtorno de Conduta/Transtorno de Oposicdo Desafiante

(10) Transtorno de Personalidade

(11) Autismo/Transtorno Invasivo ou Abrangente ou Global do Desenvolvimento
(12) Sindrome de Asperger

(13) A esclarecer

(14) Outro

27- Orientacao recebida (Véarias podem ser marcadas)
(1) Exames laboratoriais
(2) Exames de imagens
(3) Avaliacdo genética
(4) Avaliacéo audiologica
(5) Avaliacao/terapia psicolégica
(6) Avaliacao/terapia fonoaudiolégica
(7) Avaliacédo Neurologica
(8) Avaliacdo Psiquiatrica
(9) Prescricdo medicamentosa
(10) Escola especializada
(11) Instituicdo especializada
(12) Nenhuma

(13) Outras
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28- O avaliado recebeu outros diagndésticos antes da Sindrome de Asperger?
Se sim, quais?(Varias podem ser marcadas)
(1) Nenhum
(2) Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor
(3) TDAH/Hiperatividade
(4) Retardo Mental
(5) Transtorno do Humor
(6) Dislexia / Transtorno de Aprendizagem
(7) Esquizofrenia / Psicose
(8) Transtorno Ansioso / Transtorno Obsessivo Compulsivo / Fobia Social
(9) Transtorno de Conduta / Transtorno de Oposicdo Desafiante
(10) Transtorno de Personalidade
(11) Autismo / Transtorno Invasivo ou Abrangente ou Global do Desenvolvimento
(12) A esclarecer

(13) Outro

29- Idade do avaliado quando houve suspeita da Sindrome de Asperger
30- Quem suspeitou da Sindrome de Asperger (Varias podem ser marcadas)
(1) Pais
(2) Pediatra
(3) Avaliado
(4) Professor

(5) Outro
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31- Idade do avaliado quando foi feito o diagndéstico da Sindrome de Asperger

32- Profissional que deu o diagndstico da Sindrome de Asperger.
(1) Clinico Geral
(2) Pediatra
(3) Neurologista
(4) Psiquiatra
(5) Psicodloga
(6) Fonoaudiologa
(7) Geneticista
(8) Neuropediatra
(9) Psiquiatra Infantil
(10) Pedagoga/Psicopedagoga
(11) Professor
(12) Instituicdo

(13) Outro

33- Orientacao oferecida (Varias podem ser marcadas)
(1) Exames laboratoriais
(2) Exames de imagem
(3) Avaliacéo genética
(4) Avaliacéo audiolégica
(5) Avaliacao/terapia psicologica
(6) Avaliacao/terapia fonoaudiologica

(7) Avaliacédo Neurologica
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(8) Avaliacdo Psiquiatrica

(9) Prescricdo medicamentosa
(10) Escola regular

(11) Escola especializada

(12) Profissionalizacao

(13) Instituicdo especializada
(14) Nenhuma

(15) Outra

34- Atendimentos atuais (Varias podem ser marcadas)
(1) Nao recebe
(2) Psiquiatria
(3) Neurologia
(4) Psicologia - pessoal
(5) Psicologia - familia
(6) Fonoaudiologia
(7) Terapia Ocupacional
(8) Pedagogia
(9) Servico Social
(10) Fisioterapia
(11) Institucional

(12) Outros

35- Idade do avaliado quando do inicio de frequéncia a creche ou pré-escola___
36- Idade do avaliado quando do inicio da escolaridade (Considerar a primeira

série primaria ou seu equivalente)
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37- Tipo de ensino do avaliado (Varias podem ser marcadas)
(1) Ensino Regular
(2) Ensino Inclusivo
(3) Escola Especializada
(4) Ensino Profissionalizante
(5) Nao frequenta (ou)

(6) Outro

38- Atualmente o avaliado frequenta escola?
(1) Sim
(2) Nao
39- Nivel escolar atual do avaliado (Série alcangada ou em curso)

40- Profissao do avaliado

41- Atividade profissional do avaliado (Varias podem ser marcadas)
(1) Sob supervisao
(2) Estagio
(3) Com registro
(4) Autdbnomo
(5) Aposentado
(6) Nao trabalha

(7) Outra

42- Estado civil do avaliado
(1) Solteiro
(2) Casado

(3) Amasiado
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(4) Separado
(5) Divorciado

(6) Outro

43- Filhos
(1) Sim
(2) Nao

44-Examinador




7. ANEXOS
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8. ANEXOS

Anexo 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Conselho Nacional de Saude, Resolucao 196/96)

Para uma investigacdo cientifica honesta e segura, a pessoa que vai participar
do estudo, ou o0 seu responsavel legal deve dar seu consentimento livremente,
apos ter sido muito bem informado sobre os riscos e beneficios do estudo. E da
responsabilidade do pesquisador lhe dar toda e qualquer informacao
necessaria e solicitada. Este termo de consentimento tem a finalidade de

proteger o participante do estudo.

Este documento tem o objetivo de convidar

, pelo qual o (a) senhor (a) é

responsavel legal, a participar do Projeto de Pesquisa “Contexto do
Diagnodstico da Sindrome da Asperger”, que estd sob a responsabilidade
das pesquisadoras Prof® Dr? Agnes Cristina Fett Conte (Orientadora -
Departamento de Biologia Molecular - FAMERP) e Simone Secco da Rocha
(Mestranda — FAMERP), cujos telefones para contato séo: (17) 32015000-
ramal 5813 (Comité de Etica em Pesquisa), (17) 32015000-ramal 1931 (Servigo
de Genética) e (17) 3011-3740 (Simone).

O objetivo é conhecer como, quando e por quem é feito o diagnéstico da
Sindrome da Asperger.

Os riscos em participar envolvem a dificuldade em responder as

perguntas dos pesquisadores ou desconforto do paciente frente as mesmas.
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Contudo, os pesquisadores sdo psiquiatras e estdo prontos e habilitados para
ajudar no caso destas situacdes ocorrerem.

Todas as informacdes obtidas da sua participacdo serdo consideradas
confidenciais, ficando a identidade de toda sua familia mantida em segredo, em
qualquer situacao.

As informac0fes obtidas desta pesquisa s6 poderédo ser divulgadas em
reunides ou revistas cientificas e sem revelar o seu nome ou o do (a) seu
(sua) filho (a).

Se decidir ndo participar ou interromper a sua participacdo, em qualquer
época, vocé nao tera nenhum tipo de prejuizo, ndo perdera nenhum beneficio e
nao precisara dar justificativas da sua atitude. Vocé nao recebera qualquer tipo
de remuneracéo pela participacdo, que sera voluntaria.

Ao assinar esse documento, vocé estara confirmando que o leu, recebeu
informacgdes claras sobre este estudo, que teve oportunidade de fazer
perguntas e todas foram respondidas, que esta de acordo em participar livre
e espontaneamente e sabe que, sob hipétese alguma recebera qualquer tipo
de gratificacdo pela participacao.

Este estudo podera contribuir para o esclarecimento das dificuldades diagndstica da

Sindrome de Asperger e dependendo do resultado, colaborar na elaboracdo de instrumento

para que este diagnostico seja feito de forma mais facil e rapida.

Eu dou o0 meu consentimento para participacao do (a) meu (minha)
filho (a).

Nome do responséavel legal:

Vinculo: pai ( ) mae( ) outro( )




65
Anexos

Data: / / /

Assinatura:

DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE:

Expliquei a natureza, objetivos, riscos e beneficios desta investigacao.
Coloquei-me a disposicdo para perguntas e respondi a todas. Obtive o
consentimento de maneira livre e me coloquei a disposicdo para qualquer outro

esclarecimento, pessoalmente ou por telefone.

Pesquisador: Simone Secco da Rocha RG: 236891- SSP/MT

Data: / / /

Assinatura:
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Anexo 2. The Asperger Syndrome Diagnostic Interview (ASDI).

Name of individual rated:
Date of birth:

Age at examination:

Name of informant and relation to individual rated:

Rater:

Date of interview:

This interview is intended for clinicians well acquainted with Asperger syndrome
and other disorders in the autism spectrum, even though there is no
requirement for ‘expertise’. The interview is investigator-based, i.e. the rater is
expected to score each item only after determining that he/she has elicited
sufficient information for a qualified rating to be made. This means that all the
20 areas listed need to be probed in some detail. Examples of behaviours
should be provided by the informant before a rating is assigned. The questions
should, if at all possible, be read to the informant as they are written, but may
occasionally be slightly reworded in order to assure that the relevant area of
functioning has been adequately covered.

Scores: 0 = does not apply, 1 = applies to some degree or very much

Area 1. severe impairments in reciprocal social interaction (extreme
egocentricity)
1 Does he/she exhibit considerable difficulties interacting with peers? 0 1

If so, in what way?
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2 Does he/she exhibit a low degree of concern or a seeming lack of interest in
making friends or interacting with peers? 0 1

If so, please specify:

3 Does he/she have problems appreciating social cues, i.e. does he/she fail
tonote changes in the social conversation/interaction or to take account of such
changes in his/her ongoing interaction with other people? 0 1

If so, please describe:

4 Does he/she exhibit socially or emotionally inappropriate behaviours? 0 1

If so, in what way(s)?

(Two or more scores of 1 = criterion met)

Area 2: all absorbing narrow interest pattern(s)

5 Is there a pattern of interest or a specific interest which takes up so much of
his/her time that time for other activities is clearly restricted? 0 1

If there is, please comment:

6 Is there a repetitive quality to his/her interest patterns or specific interest? 0 1
If so, please specify:

7 Are his/her interest patterns based more on rote memory than on true
meaning? 0 1

(One or more scores of 1 = criterion met)

Area 3: imposition of routines, rituals and interests
8 Does he/she try to introduce and impose routines, rituals or interests on

himself/herself in such a way as to produce problems for himself? 0 1
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If so, in what way?

9 Does hel/she try to introduce and impose routines, rituals or interests on
himself/herself in such a way as to produce problems for others? 0 1

If so, please describe:

(One or more scores of 1 = criterion met)

Area 4: speech and language peculiarities

10 Was his/her language development delayed? 0 1

If so, please comment:

11 Is his/her language ‘superficially perfect’ regardless of whether or not there
are comprehension problems or other speech and language problems? 0 1

If so, please comment:

12 Is his/her language formal, pedantic or ‘overly adult’? 0 1

If so, please describe:

13 Is there any characteristic about his/her voice (pitch, volume, quality,
intonation, word stress, ‘prosody’ etc.) which you find peculiar or unusual? 0 1

If so, in what way?

14 Are there any comprehension problems (including misinterpretations of
literal/implied meanings)? 0 1

If so, what kind of problems?

(Three or more scores of 1 = criterion met)

Area 5: non-verbal communication problems

15 Does he/she make limited use of gestures? 0 1
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If so, please comment:

16 Is his/her body language awkward, gauche, clumsy, strange or unusual? 0 1
If so, please comment:

17 Are his/her facial expressions limited to a rather small repertoire? 0 1

If so, please describe:

18 Is his/her general expression (including facial) sometimes inappropriate? 0 1
If so, please describe:

19 Is his/her gaze stiff, strange, peculiar, abnormal or odd? 0 1

If so, please characterize:

(One or more scores of 1 = criterion met)

Area 6: motor clumsiness

20 Has he/she been noted to perform poorly on neurodevelopmental
examinations either in the past or in connection with the present interview? 0 1
If so, please comment:

(Score of 1 = criterion met)
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Anexo 3. Entrevista Para Diagnéstico da Sindrome de Asperger (Versao
traduzida pela autora)

Nome do individuo

examinado

Data de nascimento / /

Idade em que esta sendo examinado

Nome do informante e relacdo com o examinado

Examinador

Data da entrevista / /

Esta entrevista é indicada para clinicos acostumados com a SA e outros DEA,
embora ndo requeira que sejam especialistas. A entrevista € controlada pelo
investigador, isto é, o investigador, deve dar uma pontuacdo para cada item
apenas apoés determinar que ele/ela tenha recebido informacdes suficientes
para uma avaliacdo confiavel. Isto significa que as seis areas devem ser
investigadas detalhadamente. Exemplos de comportamento devem ser
fornecidos pelo informante antes de cada escolha. As questdes devem, se for
possivel, serem lidas para o informante exatamente como estdo escritas, mas
podem, eventualmente, serem feitas substituicdes por palavras proximas para
assegurar que a area de funcionamento em questdo seja adequadamente
abordada.

Escores Pontuagéo: 0 = nado se aplica 1 = se aplica em certo grau ou

muito
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AREA 1 - PREJUIZOS GRAVES NA INTERACAO SOCIAL RECIPROCA.
(EXTREMO EGOCENTRISMO)
1. Ele/ela exibe consideravel dificuldade de interagcdo com seus pares?

0 1

Se sim, como?

2. Ele/ela exibe um baixo grau de preocupacdo ou uma aparente falta de
interesse em fazer amigos ou interagir com os pares?
0 1

Se sim, especifique

3. Ele/ela tem problemas para perceber e usar sinais sociais, isto €, nao
percebe mudancas na conversa/ interacdo social ou ndo leva e conta tais
mudancas em sua relagdo com outras pessoas.

0 1

Se sim, por favor, descreva

4. Ele/ela exibe comportamento social ou emocional inapropriado?
0 1

Se sim, como?

(2 ou mais escores 1 cumprem o critério)

AREA 2 — PADROES DE INTERESSES RESTRITOS E INTENSOS.

5. Existe um padrao de interesse, ou um interesse, especifico que toma tanto
de seu tempo que nao Ihe sobra tempo para outras atividades e € claramente
restrito.

0 1
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Se sim, por favor, comente

6. Existe uma caracteristica repetitiva em seu padrdo de interesses ou um
interesse especifico.
0 1

Se sim, por favor, especifique

7. Seus padrdes de interesses sdo baseados mais em seus registros proprios
do que em significados verdadeiros.
0 1

(1 ou mais escores 1 cumpre o critério)

AREA 3 - IMPOSICAO DE ROTINAS, RITUAIS E INTERESSES.
8. Ele/ela tenta introduzir e impor rotina, rituais ou interesses a si mesmo de tal
maneira que causam problemas a si proprios.

0 1

Se sim, como?

9. Ele/ela tenta introduzir e impor rotina, rituais ou interesses a si mesmo de tal
maneira que causam problemas para 0s outros.
0 1

Se sim, escreva

(1 ou mais escores 1 cumpre o critério)

AREA 4 - PECULIARIDADES DA FALA E DA LINGUAGEM.
10. Ele/ela apresentou atraso no desenvolvimento da linguagem?

0 1
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Se sim, por favor, comente

11. Sua linguagem € “superficialmente perfeita”, desconsiderando problemas
de compreensao ou outros problemas de fala ou linguagem.
0 1

Se sim, por favor, comente

12. Sua linguagem é formal, pedante ou excessivamente adulta?
0 1

Se sim, por favor, descreva

13. Existe qualquer caracteristica em sua voz (modulacdo, volume, qualidade,
entonacao, énfase, prosodia, etc.) que vocé ache incomum ou peculiar?
0 1

Se sim, como?

14. Existe problema de compreensdao (incluindo ma interpretacdo, com uso de
significados literais e dificuldade com significados implicitos)?
0 1

Se sim, que tipo de problema?

AREA 5 - PROBLEMA DE COMUNICACAO NAO VERBAL.
15. Ele/ela faz uso limitado de gestos?
0 1

Se sim, por favor, comente.

16. Sua linguagem corporal é desajeitada, gauche, grosseira, estranha ou
incomum?

0 1
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Se sim, por favor, comente

17. Sua expressao facial € limitada a pequeno repertorio?
0 1

Se sim, descreva

18. Sua postura, incluindo sua expressao facial, € as vezes inadequada?
0 1

Descreva

19. Seu olhar é duro, estranho, peculiar, anormal ou esquisito?
0 1

Se sim, por favor, caracterize

(1 ou mais escore 1 cumpre o critério)

AREA 6 - DESAJEITAMENTO MOTOR.
20. Foi notado que ele/ela tinha resultados ruins nas avaliagdes do DNPM no
passado ou durante a entrevista?

0 1

Se sim, por favor, comente

(Necessario 1 para cumprir o critério)



