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RESUMO

O objetivo deste estudo foi caracterizar os casos relatados de Transtorno do
Espectro Autista e estimar a prevaléncia no Sul do Brasil. Trata-se de um estudo
epidemiologico exploratdrio descritivo, que utilizou dados secundarios de 6rgaos de
apoio a individuos com Transtorno do Espectro Autista em diferentes idades e nos
Estados do sul do Brasil, nos anos de 2016 e 2017. O célculo de estimativa de
prevaléncia da doenca foi realizado segundo a populacdo de cada municipio
respondente. Foram relatados 1254 casos deste transtorno, com prevaléncia
estimada em 3,85/10.000 habitantes, sendo 3,31/10.000 no estado do Rio Grande
do Sul, 3,94/10.000 em Santa Catarina e 4,32/10.000 no Parana. Verificou-se uma
razdo de 2,2 casos do sexo masculino para cada caso do sexo feminino. A
propor¢cdo de casos no sexo feminino foi maior em SC do que no RS e PR
(p<0,007). Para 773 casos (62%) obteve-se informacdo de idade, com média de
13,94 (£9,77) anos. O maior numero de casos relatados estava na faixa de 5 a 9
anos de idade. Para aqueles que relataram a idade do diagnéstico, a média foi
acima do que seria esperado, alertando para o diagndstico tardio, que pode trazer

prejuizos ao desenvolvimento das criancas, especialmente na introducéo escolar.

Palavras-chave: Prevaléncia, Transtorno do Espectro Autista, Estudos

epidemiologicos



ABSTRACT

The aim of this study was to characterize the reported cases of Autism Spectrum
Disorder and to estimate the prevalence in Southern Brazil. This is a descriptive
exploratory epidemiological study using secondary data from support institutions for
individuals with Autism Spectrum Disorder at different ages and in the states of
southern Brazil, in 2016 and 2017. The disease prevalence was estimated according
to the population of each responding municipality. A total of 1254 cases of this
disorder were reported, with an estimated prevalence of 3.85 / 10,000 inhabitants,
being 3.31/ 10,000 in the state of Rio Grande do Sul, 3.94 / 10,000 in Santa Catarina
and 4.32 / 10,000 in Paranad. The sex ratio found was 2.2 male cases for each
female case. The proportion of female cases was higher in SC than in RS and PR (p
<0.007). Age information was obtained for 773 cases (62%), with a mean age of
13.94 (£ 9.77) years. The highest number of cases reported was in the range of 5 to
9 years old . For those who reported the age of diagnosis, the mean was higher than
would be expected, causing concerning about late diagnosis which may impair the
development of children, especially in school introduction phase.

Key words: Prevalence, Autistic Spectrum Disorder, Epidemiological Studies
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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por um conjunto de
condicbes heterogéneas no desenvolvimento neuroldgico®. Individuos com esta
doenca apresentam, desde o nascimento, dificuldades na comunicagdo social,
interesses restritos e comportamentos repetitivos2.

Gilberg, em 1990, caracterizou o TEA como uma “sindrome comportamental
com etiologias multiplas decorrente de um disturbio do desenvolvimento”, e ainda
salientava que esta disfuncdo ndo era apenas um problema associado a interacdo
comportamental dos pacientes com seus pais, referindo-se a teoria da “mae
geladeira”, uma hipétese de que o autismo era causado pela falta de afetividade
entre maes e filhos recém-nascidos. Este psiquiatra foi um dos primeiros
pesquisadores a sugerir que esta seria uma doenca de carater neurologicos.

O autismo pode estar associado a diversas condi¢cfes clinicas, como a
deficiéncia intelectual (presente em cerca de 50% dos casos de TEA), epilepsia
(presente em até 42% dos casos), deficiéncia auditiva e sindrome de Down*. Outras
manifestacbes como sintomas e caracteristicas comportamentais também podem
estar presentes no diagnostico do TEA: déficits motores, comportamentos
autoagressivos e desafiadores; insbnia; padrdes anormais de alimentacéo
(preferéncias por alimentos especificos); atraso no controle dos esfincteres,
oscilagdo do humor e auséncia do medo em situacdes de perigo®.

A etiologia do TEA ainda n&o é totalmente conhecida®. Substancias quimicas
relacionadas ao meio ambiente’, agentes infecciosos®, fatores nutricionais®, idade
gestacional'®, baixo peso ao nascimento™, infeccbes maternas®®, estresses fisicos e
psicologicos™ e influéncia de fatores genéticos™®, sdo investigados como possiveis
causas. A comprovacao desses fatores de risco podera ajudar a compreender a
causa desta doenca e assim adotar medidas preventivas para fornecer mecanismos
que reduzam o impacto deste transtorno**.

Em relacdo aos custos econdmicos para o tratamento do TEA, um estudo de
coorte, realizado no Reino Unido e publicado em 2015, com criangas de 12 anos de
idade apontou que o0s custos totais, em média e por participantes com tratamento de
duracdo de 6 meses para esta doenca foi de £ 11.029 Libras Esterlinas, (em Reais

R$ 45.419,42); este estudo levou em consideracdo os custos relacionados aos



aspectos escolares, aos medicamentos, custos com cuidadores e com atividades
extras™.

O TEA é diagnosticado a partir da observacdo clinica em criancas,
entrevistas com os pais e aplicacdo de instrumentos especificos*®. A média de idade
para o diagndstico € por volta dos trés anos de idade, embora o diagndstico possa
ser feito préximo aos 18 meses de vida, procurando evitar, dessa forma, as
comorbidades associadas a este transtorno®’.

A quinta versao do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
DSM V (do inglés: Diagnosticand Statistical Manual of Mental Disorders) é a mais
atualizada para auxiliar o diagnostico do TEA. Alguns testes para rastrear esta
doenca sdo utilizados, como o Teste de Desenvolvimento Infantil e a Lista de
Verificacdo Modificada Para o Autismo em Criancas (do inglés: Modified Checklist for
Autism in Toddlers)®®.

Um aumento significativo de pesquisas sobre o autismo vem sendo
observado nos ultimos anos, entre 1940 a 1999 foram publicados 6.054 artigos
cientificos sobre esta doenca, enquanto que entre os anos 2000 a 2012 foram
achados 16.741 registros, ou seja, quase o triplo de publicagbes; esta informacéo
revela uma grande preocupacdo em relacdo a este transtorno'®. Dados da
prevaléncia apontam que cerca de 1% de pessoas na populacdo mundial possuem
TEA e sua incidéncia € maior em individuos do sexo masculino do que do sexo
feminino, com uma razdo de 4 casos masculinos para cada caso feminino (4:1).
Comorbidades s&o comuns em 70% dos casos desta doenca®®.

As estimativas de prevaléncia de TEA, de outras doengas de deficiéncias
intelectuais e doencas no atraso do desenvolvimento em criancas de 3 a 17 anos
foram obtidas usando dados coletados nos anos de 2011 a 2014 pelo Centro de
Controle e Prevencéo de Doencas - CDC (do inglés, Centers for Disease Control and
Prevention) nos Estados Unidos da América (EUA). A prevaléncia do TEA, nos EUA
baseada em dados de 2014, foi de 2,24%, obtendo um aumento significativo
comparado a estimada em 2011 a 2013 que era de 1,25%. Em contraste, a
prevaléncia de outras deficiéncias intelectuais diminuiu significativamente de 4,84%
com base nos anos de 2011 a 2013 para 3,57% em 2014. Ja a prevaléncia das
doengcas com atrasos no desenvolvimento nado tiveram alteragbes significativas:
1,27% entre 2011 e 2013 e 1,10% em 2014%.



Em outras regides do mundo, a taxa de prevaléncia do TEA também
apresenta grande variacdo: a Asia apresenta os maiores valores (88 casos a cada
10.000 nascimentos), seguida do Oriente Médio (69/10.000); a América do Sul e
Ameérica Central tem valores de 37,4/10.000, na Europa é de 32,4/10.000, na
Australia e Nova Zelandia 31,5/10.000%.

No Brasil a quantidade de publicacbes cientificas no assunto ainda é
bastante limitada. O ultimo censo elaborado estimou 500.000 pessoas com TEA em
2010 ou 25/10.000%2. As publicacBes cientificas sobre cuidados com as criancas
com TEA apontam apenas 93 artigos publicados entre 2002 a 2009%2. Dados do
Ministério da Saude, retirados do programa Agéncia Saude no setor de atendimento
a imprensa demonstraram, em dezembro de 2014, que a prevaléncia do TEA no
Brasil corresponde a 27,2 casos para cada 10.000 habitantes de 5 a 18 anos. Tais
indicadores, porém, remontam a censo de 2010,

Estimar o nimero de casos do TEA é importante, pois esta condicao
neuroldgica apresenta um significativo nimero de casos em todo o mundo e tem
impacto econdmico e social importante para os servicos de saude e as familias
envolvidas. Por ndo haver um registro rotineiro dos casos existentes, as estimativas
de prevaléncia séo escassas.

Este estudo procurou atualizar dados de prevaléncia do TEA, utilizando uma
estimativa de casos na regido sul do Brasil, para que mobilize fomentos através de
politicas publicas que auxiliem no tratamento desta doenca.

Este € um estudo epidemioldgico exploratério descritivo, que utilizou dados
secundarios de 6rgdos de apoio a individuos com TEA (APAEs, FCEE, AMAs e
ABRAs) em diferentes idades nos estados do sul do Brasil, com diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista que estdo matriculadas nos 6rgaos de apoio ao TEA
nos anos de 2016 e 2017.

1.1 REFERENCIAL TEORICO
1.1.1 Historico do Transtorno do Espectro Autista
Na década de 1940, Leo Kanner, psiquiatra austriaco, descreveu, pela

primeira vez, 11 casos do que denominou “disturbios autisticos de contato afetivo”,

0S quais se caracterizavam pela incapacidade de relacionar-se com as pessoas de



forma usual desde o inicio da vida. Maneirismos motores estereotipados, resisténcia
a mudanca ou insisténcia na monotonia e problemas na comunicag¢do verbal
(ecolalia, repeticdo de palavras muitas vezes sem sentido, mas que podem ser
reconhecidas pelas pessoas que convivem diariamente com o doente) faziam parte
do quadro®’. Muito meticuloso ao divulgar suas conclusdes, ele enfatizou a
predominancia da dificuldade de relacionamento social e de comportamentos
incomuns que caracterizavam esta doenca®.

Neste mesmo periodo, em 1944, Hans Asperger, outro psiquiatra austriaco,
apresentou definicbes semelhantes & Kanner, acrescentando, ndo obstante, ideias
diferentes sobre esse transtorno e denominou-o sindrome de Asperger®. Esse tipo
de “autismo” foi considerado de alta funcionalidade, ou seja, individuos autistas com
inteligéncia preservada e maior grau de funcionalidade em relagdo a outros com o
mesmo transtorno, apresentando uma capacidade cognitiva superior, designado
também como “autismo de alto desempenho™’.

Nas décadas de 1950 e 1960, surgiram muitas hipéteses controversas em
relacdo a natureza e a causa do autismo. Uma das hipéteses era que era causado
por pais pouco afetivos com os filhos, gerando o termo “mae geladeira”®. Tal
hipétese comecou a ser refutada ja no inicio dos anos 1960, sugerindo ser um
transtorno cerebral, surgido desde a infancia®. Outro marco na classificacdo do
autismo ocorreu em 1978, quando o psicologo libanés Michael Rutter definiu-o com
base em quatro critérios: 1) atraso e desvios sociais ndo s6 como funcao do retardo
mental; 2) problemas de comunicacdo, novamente, ndo s6 como funcdo do retardo
mental associado; 3) comportamentos incomuns, tais como movimentos
estereotipados e maneirismos e 4) inicio antes dos 30 meses de idade®.

O autismo infantil j& destacado pela primeira vez na Classificacdo
Internacional de Doencas (CID-8) em 1967 como um subgrupo da esquizofrenia e
em 1975, com a edicédo do CID-9 o autismo € desvinculado desta doenca passando
a ser compreendido como uma psicose da infancia®’. Na década de 1980 no Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais Il (DSM-IllI) o autismo é
reconhecido como uma doenca independente da esquizofrenia, sendo classificado
como um Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID)?®. A publicacdo do DSM-IV
em 1994 e do CID-10 propds que condicdes semelhantes ao autismo fossem
descritas em uma mesma categoria de transtorno, os Transtornos Invasivos do

Desenvolvimento, como: Transtorno de Rett, Transtorno Desintegrativo da Infancia,



Transtorno de Asperger, Transtorno Invasivo sem outra especificagdo, além, do
Transtorno Autista®®. Esta nova organizacdo precisou ser modificada, pois no
momento do diagnaostico diferencial causava duvidas, desta forma surgiu uma versao
modificada do DSM-1V, o DSM-IV-TR, que procurou seguir as orientacdes do CID-
10, minimizando a desorganizacao instalada anteriormente e que se estendeu até a
publicacdo do DSM-V em 20143, Atualmente o TEA é definido, pelo DSM-V, como
sendo um Transtorno do Neurodesenvolvimento®*.

Em 2001, Eric Fombonne, médico francés, psiquiatra e epidemiologista,
classificou os 32 estudos epidemioldgicos, realizados até esta data, em dois
periodos - de 1966 a 1991, quando a prevaléncia era considerada em um indice
médio de 4,4/10000 para autismo; e de 1992 a 2001, um indice de 12,7/10000,
identificando um aumento na prevaléncia desta doenca®..

O TEA inicia-se antes dos trés anos de idade e seu diagnostico precoce
contribui para um melhor tratamento; é considerado uma sindrome comportamental
gue compromete as areas da comunicacdo verbal ou ndo verbal na relacdo com
outras pessoas, nas agfes simbdlicas, no comportamento geral e no distarbio do
desenvolvimento neuropsicolégico®.

O TEA pode ocorrer em qualquer familia de qualquer lugar do mundo®3. Sua
ocorréncia, em média, é de 4/10.000, e atinge quatro vezes mais meninos do que
meninas>®. As sindromes neuroldgicas mais associadas ao TEA sdo a deficiéncia
mental, a hiperatividade, déficit de atencdo, os processos convulsivos e a deficiéncia
auditiva®®.

A neurobiologia desta doenca € complexa, ainda nao ha conclusdes precisas
sobre quais mecanismos neuropatolégicos dao origem aos comportamentos do
autismo, comportamentos estes que se manifestam de forma ndo homogénea,

segundo os casos registrados até o momento®”.
1.1.2 Etiologia do Transtorno do Espectro Autista

Pelo fato de ainda ndo se saber a causa do TEA¥, existe certo consenso
entre os especialistas de que esta doenca € decorrente de disfuncdes do sistema
nervoso central (SNC) 2, que levam a uma alteracdo no padréo do desenvolvimento

da crianga.
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Varias condi¢des clinicas tém sido associadas ao TEA e a importancia de
fatores genéticos vem amplamente sendo investigada®. Alguns problemas de ordem
genética, neurolégica e infecciosa envolvidos no TEA®, tém sido apontados:
infeccbes pré-natais (rubéola congénita, sifilis congénita, toxoplasmose,
citomegalovirose)*, infeccbes pés-natais (herpes simples)*, déficit sensorial,
espasmos infantis (Sindrome de West)*, fenilcetondria*®, Sindrome de Down,
Sindrome de Turner, Sindrome do X fragil e intoxicacdes**.

Em setembro de 2013, um estudo descreveu dados obtidos do Sistema
Nacional de Saude de Taiwan apontando que a maioria das crian¢as diagnosticadas
com TEA foi entre 3 a 6 anos de idade, esta pesquisa indicou que a prevaléncia de
TEA em prematuros € de 2 a 4 vezes maior do que em criancas nascidas no tempo
normal e destaca também que criangcas do sexo masculino, com baixo peso ao
nascer e disfuncéo cerebral foram fatores de risco para o TEA no grupo prematuro™.

A presenca de neuroinflamacdo desempenha outro importante papel na
inducao de alteracbes do comportamento autista, como por exemplo, o aumento de
células microgliais, que podem exibir fungcdes muito diferentes durante o
desenvolvimento do sistema nervoso®®. Evidéncias apontam que os anticorpos
maternos que agem no sistema nervoso central do feto, produzindo proteinas
cerebrais para ele, tém sido associados a presenca da imunoglobulina, proteina
presente em maes de criancas com TEA e que pode desempenhar uma inducédo de
alteracBes comportamentais semelhantes ao individuo autista®’.

Um estudo de imunidade histoquimica, em cérebros de individuos autistas e
controles pareados, mostrou aumento na densidade de micréglias em duas areas
corticais de funcionamentos diversos, o cértex frontal e o visual, sugerindo que a
distribuicdo das células microgliais € densa em todo o cortex cerebral de individuos
com TEA*. J4& em individuos adultos com TEA, o nimero de oligodendrécitos
(células responsaveis pela formacdo e manutencdo da bainha de mielina dos
axénios) nas amigdalas apresentou redu¢do com a idade, o que sugere crescente
dificuldade cognitiva nas fases mais avancadas da vida®’.

Outra hipotese etioldgica aponta o gene M2 de microglias em estado ativo
alterado no cérebro de individuos com TEA, potencialmente impulsionado por
respostas do interferon (IFN 1). Este processo pode produzir mudanca na
proliferacdo e na conectividade da célula progenitora neural, podendo ainda alterar

posteriormente o perfil da resposta neural, dependendo da atividade durante o
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desenvolvimento ap0s 0 nascimento. Este estudo sugere a possibilidade de
transplante de medula 6ssea, como potencial abordagem terapéutica e eficaz para
pacientes com TEA e também novas pesquisas sobre o assunto®.

Estudos epidemiolégicos suportam uma relacdo entre TEA e exposicdo ao
mercUrio ou outros metais pesados*®, também tem sido associada com a exposicdo
a niveis toxicos de metais pesados como chumbo®® e mercurio®!. Os metais pesados
podem ter efeitos tdxicos sobre o cérebro através da reducdo da funcéo
mitocondrial, provocando um aumento da apoptose®® e dos niveis de espécies
reativas de oxigénio®>. Embora os mecanismos pelos quais 0os metais pesados
possam causar o TEA nédo séo claros, tanto a disfuncdo mitocondrial e os altos

niveis de espécies reativas de oxigénio, tém sido associados a este transtorno>*>>.

1.1.3 Manifestacdes Clinicas do Transtorno do Espectro Autista

O TEA possui conceitos heterogéneos que incluem muitos sintomas e uma
variedade de manifestacbes clinicas em wuma amplitude de niveis de
desenvolvimento e de funcionamento®, alguns estudos sobre estas manifestacées
séo destacados neste trabalho.

Um estudo de investigacdo a respeito dos primeiros sintomas do TEA,
percebidos pelos pais, e a idade das criangas em questdo, com participacédo de 32
pré-escolares, utilizou o Diagnostico Revisado de Entrevista sobre o Autismo (do
inglés, Autism Diagnostic Interview-Revised)®®. O resultado remete a que os
comprometimentos no desenvolvimento da linguagem foram os sintomas mais
destacados nas observacdes, devido ao grande numero de ocorréncias. O
isolamento do convivio social foi o fendbmeno mais precocemente identificado e, em
média, os primeiros sintomas foram percebidos por volta dos 15,2 meses de idade®’.
O que se detectou deste estudo corrobora com o encontrado em estudos
semelhantes, ressaltando a importancia dos comprometimentos sociais para a
identificac&do precoce do TEA!?23357,

Por reconhecer a natureza dimensional desse conjunto de condi¢cdes que
fazem parte do espectro e as controvérsias em relacdo ao diagnostico diferencial
entre elas, o DSM-V propbe a classificacdo de TEA em substituicdo a de
Transtornos Globais do Desenvolvimento, adotada no DSM-IV-TR, para um melhor

diagnéstico da doenca®.
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O TEA desenvolve-se ao longo da vida, causando deficiéncias nas

habilidades sociais e na comunicacéo verbal e ndo verbal®®

. As pessoas com este
transtorno tém, muitas vezes, comportamentos repetitivos e de interesses incomuns,
que variam de leve a grave. Algumas apresentam boas habilidades verbais, com
minimos atrasos na linguagem, mas tém sérios problemas no aspecto dos
relacionamentos sociais®’. A maioria, com frequéncia, evita participar de jogos e
brincadeiras em grupo e tem dificuldades em comecar a interagir socialmente. Outra
caracteristica bastante comum é o comportamento de auto estimulacdo, como agitar
as maos, fazer barulhos incomuns e balancar o corpo de um lado para outro®.

Segundo o Instituto Nacional de Saude dos EUA, na medicina ndo ha
nenhum teste para diagnosticar com precisdo o TEA, sendo que este é
habitualmente feito ap0s exaustiva avaliacdo incluindo observacdes clinicas,
entrevista com os pais, historico do desenvolvimento dos sintomas, testes
psicologicos, avaliagbes da fala, avaliacbes da linguagem e o uso de testes
diagnésticos de uma caracteristica ou mais, inerentes ao TEA®,

Outras manifestacdes clinicas do TEA foram relatadas em um estudo de
coorte, com 154 criancas diagnosticadas, no Estado de Nova Jersey, Estados
Unidos. Este trabalho identificou a presenca de hipotonia, apraxia motora (condi¢ao
neurolégica em que a pessoa € incapaz de realizar voluntariamente movimentos
motores, mesmo que seus musculos estejam normais e ela saiba como fazer o
movimento), mobilidade reduzida na articulacdo do tornozelo e atraso nha
coordenacdo motora ampla. Estas alteragbes motoras acarretaram desvios de

marcha e alteracées no equilibrio estatico e dinamico®®.
1.1.4 Estudos de prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista

Em relacdo ao TEA, a primeira estimativa de prevaléncia foi descrita por
Kanner em 1943, com dados de 4,5 a cada 10.000 nascimentos®*. Lotter relata ter
ocorrido em cerca de 2.220 criangas de 8 a 10 anos (7,3/10.000) no sudeste da
Inglaterra®®. O TEA ja& foi pensado como uma doenca rara, mas estudos
populacionais recentes, em paises desenvolvidos, demonstram aumento nas
estimativas de prevaléncia, quando se amplia a definicdo deste transtorno®®.

No Reino Unido, em 2009, dados de prevaléncia foram computados em

157/10.000 ou cerca de uma a cada 64 pessoas nascidas®. Outro estudo, publicado
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em 2015, relata que casos de prevaléncia do TEA estdo aumentando na Poldnia®.
Este mesmo estudo salienta ainda que, com a melhoria no diagnéstico, houve um
aumento nos casos de identificagdo do TEA, porém o numero exato de individuos
com esta doenca, ndo foi totalmente determinado®’.

No Reino Unido os dados indicaram que, de 1964 a 2004, a prevaléncia da
doenca aumentou de 4,1/10.000 para 157/10.000 criancas®®. Foram observadas
taxas relativamente baixas na Suécia e na Franca, revelando prevaléncia de
4,9/10.000 casos de TEA; na lIslandia, encontraram-se as taxas relativamente
maiores - 120,/10.000 e, na Finlandia, 12,2/10.000°°. A tendéncia de crescimento do
TEA também foi confirmada na Alemanha (2000/2005), onde houve uma variacdo de
3,95/10.000 para 5,13/10.000 casos por criangas®®.

Dados da Comunidade Autbnoma das Canarias, na Espanha, com uma
populacdo de 1.090.065, publicados em 2013, obtidos em consultas por meio do
Questionario Comunicativo para o Desenvolvimento Social na Infancia, em sua
versao em espanhol (M-CHAT / ES), relataram uma taxa de prevaléncia de TEA de
61/10.000 para TEA, ou seja, 0,61. Em relacdo ao sexo, neste estudo, foram
encontrados resultados diferentes das pesquisas publicadas, indicando uma média
de 6 meninas para cada 5 meninos diagnosticados®. Outra pesquisa estimou a
prevaléncia do TEA, nos Estados Unidos, de 200/10.000 nascimentos, ou seja, uma
em cada 50 pessoas nascidas™.

Os numeros acima citados, sugerem que o TEA esta muito longe de ser uma
doenca rara, e alguns autores consideram esta doenca uma epidemia’’*3. Dados
sobre o tema, com criancas de 8 anos, em 14 locais dos Estados Unidos, em 2008,
destacam a taxa de prevaléncia nas regides da Georgia; aproximadamente 40.000
casos, Carolina do Norte, 22.500 casos, Arizona, 22.500 casos, Maryland e Carolina
do Sul, quase 10.000 casos>®.

Todos os anos, desde o inicio da década de 1990, programas de educacao
especial nos EUA sao orientados a informar quantas criangas recebem servigos para
0 TEA®®. De 1994 a 2005, o nimero de casos de TEA em tratamento, entre pessoas
de 6 a 21 anos, aumentou de 22.664 atendimentos para 193.637. Estes dados,
segundo o Instituto Nacional de Saude americano, provavelmente nao incluem todos
os casos de TEA, porque algumas criancas recebem educacao especial para alguns
sintomas determinados, semelhantes ao do autismo, como por exemplo, a terapia da

fala, que pode incluir novos casos®.
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Nos Estados Unidos, houve um aumento significativo de diagnésticos de
TEA, sendo 0,7/10.000 1962 a 1967 e, em 2011 e 2012, de 200/10.000°°.

Dados sobre o autismo nos EUA, realizado em 2014, comprovam que 0O
nimero estimado de criancas identificadas com TEA continua aumentando®.
Baseado em um monitoramento de diversas areas dos Estados Unidos, estudos
apontam que 1 a cada 68 criangas foram identificadas com a doenga para a qual
meninos apresentaram probabilidade quase cinco vezes maior do que meninas;
criancas brancas sdo mais propensas do que as negras ou hispanicas e a maioria
delas so6 foi diagnosticada apds os 4 anos de idade, apesar de o diagndstico poder
ocorrer ja aos 2 anos?.

Dados de prevaléncia de TEA na Asia estimaram, em 2011, prevaléncia de
264 casos a cada 10.000 nascimentos, em torno de uma a cada 38 pessoas®. Em
Tianjin, municipio da China, um estudo de prevaléncia identificou, via questionario
modificado para a idade de 18 a 36 meses, sinais precoces de autismo em 8.000
criancas; apés 1,5 anos, estas mesmas criancas foram reexaminadas, utilizando-se
o DSM |IV: 367 criancas em estado de risco para TEA e destas 22 foram confirmadas
em um diagndstico subsequente. A prevaléncia de TEA foi de 27,5 casos por 10.000
individuos com a relagcdo de quatro individuos do sexo masculino para um do
feminino. A prevaléncia de TEA encontrada neste municipio da China foi menor do
que em outros estudos realizados por pesquisadores ocidentais®®.

Um estudo de coorte, realizado na Nigéria e publicado em 2014, descreve o
perfil de TEA em criancas nigerianas numa avaliacdo feita em curto prazo. Para o
atendimento, no University College Hospital, na cidade de lbadan, no departamento
de neurologia pediatrica e na clinica de psiquiatria infantil, foi utilizado o DSM IV
como instrumento de diagndstico. Os resultados apontaram que 45 individuos do
sexo masculino e nove do sexo feminino foram diagnosticados com TEA. A doencga
foi responsavel por 2,3 % dos 2.320 novos casos atendidos neste periodo. Neste
estudo, 22,6% das criangcas obtiveram resultado positivo para TEA e 75%
apresentaram comorbidades neuroldgicas associadas. A prevaléncia do TEA foi de
11,4%. O estudo também comparou a prevaléncia de transtornos do espectro autista
entre as criancas do Egito e da Tunisia, apontando 33,6% e 11,5%,
respectivamente®’. Este estudo identifica um pequeno nimero de pesquisas sobre o
TEA em criangas nigerianas e uma caréncia de literatura abordando a epidemiologia

desta doenca em criancas africanas®’.
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Em um estudo de reviséo de literatura, publicado em agosto de 2014, sobre
a epidemiologia do TEA enfocando as taxas de prevaléncia, encontraram-se, de
1966 a 2013, 72 estudos referentes a estas taxas utilizando o termo autismo e
também 61 artigos publicados com o termo Transtorno do Espectro Autista. Esta
releitura avaliou o impacto do DSM V no diagnéstico do TEA e concluiu que hd uma
tendéncia de aumento das taxas de prevaléncia com a evolucéo nos diagndsticos®.

A estimativa de prevaléncia do TEA na base populacional publicada no
Brasil ou em outros paises da América Latina é questionada por apresentar dados
obtidos de poucos estudos, estimaram-se que ha 500.000 pessoas com TEA no
Brasil ou 25/10.000 pessoas nascidas®®. Nas Ultimas duas décadas de pesquisas
epidemioldgicas, as estimativas mais recentes de prevaléncia de TEA na América
Latina variaram de 4/10.000 a 6/10.000 em todos os locais onde houve
investigaces cientificas®.

Em relagdo a prevaléncia do TEA entre populacbes, em diferentes
momentos relacionados ao tempo, alguns relatérios permitem a comparacdo e
mostram a magnitude do problema e suas caracteristicas, como raga, etnia e sexo
das pessoas com esta doenca®. Tais informacBes podem orientar futuras
investigacdes, permitindo que os pesquisadores compreendam melhor os fatores de
risco e possiveis causas do TEA®,

O DSM V tem relatado que 9,54% de individuos identificados com TEA, pelo
DSM |V, ndo se gqualificam para o DSM V no que tange a esta doenca e sugere
projetos e pesquisas futuras com estudos da prevaléncia do TEA®. Pesquisas feitas
nos EUA e em outras nagdes ocidentais (Alemanha, Franca, Reino Unido) revelaram
gue quase 1% das criancas sdo afetadas por TEA e, com base nesta informacéo,
podemos supor que haveria até 1,5 milh6es de brasileiros vivendo atualmente com
esta doenca®.

Em 2010, ocorreu no Brasil, na Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS), na cidade de Porto Alegre, o | Encontro de Pesquisas Brasileiras do
Autismo cujos objetivos eram analisar estudos sobre esta doenca e promover redes
de colaboragcdo nacionais e internacionais para mobilizar politicas publicas para
tratamento do TEA; dentre os principais desafios e dificuldades elencados neste
encontro, destacam-se: falta de apoio financeiro especifico para a pesquisa do TEA,
caréncia de projetos para pesquisa sobre a doenca e para grandes estudos

amostrais sobre autismo, além do fato de apenas duas regifes do Brasil produzir
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evidéncias cientificas sobre o assunto (Sudeste, mais especificamente Sdo Paulo e
Sul, no Estado do Rio Grande do Sul). Este encontro também salientou a
necessidade de determinar a prevaléncia do autismo no Brasil para o planejamento

adequado de politicas publicas®®.

Tabela 1. Prevaléncia de TEA por localidade, ano e autor.

Referéncia Localidade Prevaléncia (/10.000)
Kanner (1943) EUA 4,5
Lotter (1966) Inglaterra 7,3
CDC 2009 Reino Unido 157
Charmam T e Gotham K. Suécia 4,9
2013 Franca 4,9
Islandia 120
Finlandia 12,2
ASDEU 2015 Alemanha 5,13
Sevilla MSF, Bermudez llhas Canérias (Espanha) 61
MOE e Sanchez JJC
CDC 2014 EUA 200
Huang JP, Cui SS, Han Y, Asia 264
Irva HP e Qi LH. 2014
Lagunju IA, Bella-Awusah Nigéria 11,4
TT, Omigbodum OO. 2015
Paula CS, Fombbonne E, Brasil 25

Gadia C, Tuchman R,
Rosanoff M. 2011

Fonte: Elaborado pelo autor.

1.1.5 Custos econdmicos associados ao Transtorno do Espectro Autista

Um estudo realizado pela Associacdo Americana de Psiquiatria (do inglés
American Psychiatric Association) em 2000, constatou que 0s custos econdmicos,
associados ao TEA, sdo de aproximadamente US$ 35 bilhdes de ddlares por ano

nos EUA*. Estdo incluidos nestes custos a educacdo das criancas com TEA e
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tratamentos para ajudar a reduzir os respectivos sintomas. Familias, 6rgaos publicos
e algumas agéncias privadas também auxiliam o pagamento destes servigos. Os
relatorios precisos sobre a prevaléncia do TEA podem ajudar o planejamento dos
provedores, que financiam 0s recursos necessarios para o tratamento do TEA, como
terapias, treinamento e capacitacdo de professores, pesquisadores (diagndstico),
cuidadores e servigcos profissionais de apoio ao tratamento das criancas com TEA e
as familias. A elaboracdo de relatorios sobre o TEA também pode sensibilizar e
incentivar o compromisso dos prestadores de servicos e pesquisadores a liderarem
um caminho mais eficaz para a intervencao e a prevencao desta doenca®*.

A figura 1 compara o0 custo econdmico das quatro doengas de maior
ocorréncia nos EUA, o TEA ocupa a terceira colocacdo com um custo de 35 bilhdes

de délares anuais.

100 91

80

TEA Retardo mental Alzheimer Esquizofrenia

BTEA BRetardo mental BQAlzheimer [ Esquizofrenia

Figura 1 — Custo econdmico do TEA e outras doencas para a sociedade em Bilhdes
de Dolares.
Fonte: Centers for Disease Control and Prevention (CDC)GS. Prevalence of Autism Spectrum

Disorders, 2002, modificado pelo autor.

Como citado neste estudo, o TEA é uma doenca epidémica®’, portanto deve
ser melhor investigada para que medidas sociais e econémicas possam atender as
necessidades dos pacientes; dados sobre a prevaléncia do TEA no Brasil, objetivo
principal deste trabalho, podem contribuir para uma maior conscientizagdo da
sociedade sobre a crescente ocorréncia e mobilizar ainda mais os 6rgaos publicos
competentes para amenizar os efeitos desta doenca em nosso pais’®.

Este estudo de prevaléncia pode contribuir significativamente para a

melhoria da qualidade de vida das pessoas com TEA. O Estado de Sao Paulo, por
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exemplo, possui uma Cartilha com os Direitos das Pessoas com Autismo, elaborada
pela Defensoria Publica deste Estado em parceria com o Movimento Pré Autista
onde pessoas diagnosticadas com TEA possuem direitos especificos, como

descritos abaixo’*.

1.1.6 Cartilha dos Direitos das Pessoas com Autismo

As pessoas com TEA tém os mesmos direitos, previstos na Constituicdo
Federal de 1988 e outras leis do pais, que sédo garantidos a todas as pessoas,
também tem todos os direitos previstos em leis especificas para pessoas com
deficiéncia (Leis 7.853/89, 8.742/93, 8.899/94, 10.048/2000, 10.098/2000, entre
outras), bem como em normas internacionais assinadas pelo Brasil, como a
Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Dentre os beneficios previstos para as pessoas com TEA, segundo a
Cartilha dos Direitos das pessoas com Autismo, esta o direito a Assisténcia Social
que prevé o Servico de Protecdo Basica no domicilio para Pessoas deficientes e
idosas; Servigo de Acolhimento Institucional com Residéncias Inclusivas para jovens
e adultos com deficiéncia; um Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) que deve
ser estendido a familias com renda inferior a % do salario minimo; Direito a
Educacao Especializada, preferencialmente na rede regular de ensino, efetivando a
inclusdo para garantir o pleno desenvolvimento da pessoa com TEA e preparando-a
para o exercicio da cidadania e qualificacdo para o trabalho; Direito ao Esporte,
Cultura e Lazer, pois a préatica de esportes por criancas e adolescentes com TEA
contribui no desenvolvimento social, psiquico e motor; Direito a Saude, pessoas com
TEA contam também com a protecéo especial da lei Federal 7.853/89, que garante o
tratamento adequado em estabelecimentos de salde publicos e privados especificos
para a doenca que possuem, em Sao Paulo este servico € prestado pelos Centros
de Atendimentos Psicossociais (CAPs) ou por entidades conveniadas com o Estado;
Direito ao Trabalho, pois nos casos de TEA sem deficiéncia intelectual ou com
deficiéncia intelectual leve ha a possibilidade de inclusdo no mundo do trabalho
através de programas de capacitacao direcionados as realidades mais emergentes
do trabalho atendendo as potencialidades e interesses destas pessoas; Direito ao

Transporte, se a pessoa com TEA é comprovadamente carente, segundo a Lei
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Federal 8.899/84, ela tem direito a passe livre no transporte Estadual e Interestadual
e a lei 10.419/91 assegura a gratuidade no transporte intermunicipal*.
Além da Cartilha dos Direitos das Pessoas com Autismo existem érgéos de

apoio para atender as necessidades destes individuos, que estdo descritos a seguir.
1.1.7 Descri¢cdo dos o6rgédos de apoio aos individuos com TEA

No Brasil existem 6érgdos destinados ao atendimento das pessoas com TEA,
como a Associacdo de Amigos dos Autistas (AMAs)’? Associacdo de Pais e Amigos
de Excepcionais (APAE)’®, Fundacbes de Educacdo Especial, neste trabalho
citaremos a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial (FCEE)™* e a Associacéo
Brasileira de Autismo (ABRA)"”.

1.1.7.1 Associacbes de Amigos dos Autistas (AMAS).

As Associacbes de Amigos dos Autistas (AMAS) sdo instituicdes
beneficentes e sem fins lucrativos, criadas em 1983, a partir da necessidade de
amparo as criancas diagnosticadas com este transtorno.

Dr. Raymond Rosenberg tinha, entre seus clientes, familias que
apresentavam filhos de até 3 anos em média e diagnosticados com autismo.
Naquela época, apenas o que eles sabiam era o nome da doenca. Nao havia
pesquisa ou tratamento na cidade, estado ou pais.

A caréncia de atendimento e/ou a ndo aceitacdo destas criancas autistas
impulsionaram pais a se reunirem para construir um futuro que amparasse e
proporcionasse a seus filhos maior independéncia e produtividade. Fundaram a
primeira AMA no pais.

O acesso a AMAs pelos portadores de TEA é 100% gratuito, gracas a dois
importantes convénios com as Secretarias de Estado de Educacéo e da Saude, mas
estes convénios ndo garantem tudo. E necessario levantar recursos para a compra
de alimentos, de material pedagodgico, para a manutencdo dos equipamentos e dos
imoveis, além dos programas de capacitacdo e motivacao dos funcionarios.

Ao longo desta dura jornada, a AMA conquistou reconhecimento como
instituicdo de utilidade publica (Utilidades Puablicas: Municipal - Decreto n°. 23.103 -
20/11/86, Estadual - Decreto n°. 26.189 - 06/11/86 e Federal - D.O.U. 24/06/91).
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Recebeu da sociedade prémios pelo trabalho realizado, como o "Prémio Bem
Eficiente", da Kanitz e Associados (1997 e 2005) e o "Prémio Direitos Humanos", da
Unesco e Poder Executivo Federal (1998), entregue a AMA pelo presidente

Fernando Henrique Cardoso’?.

1.1.7.2 AssociacOes dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES).

Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) - nasceu em 1954,
no Rio de Janeiro. Caracteriza-se por ser uma organizagdo social cujo objetivo
principal € promover a atencéo integral & pessoa com deficiéncia, prioritariamente
aguela com deficiéncia intelectual e multipla. A Rede APAE destaca-se por seu
pioneirismo e propagacdo, ja que esta presente em mais de 2 mil municipios em
todo o territério nacional.

A pedido da Federacdo Nacional das APAEs, pesquisa de 2006, realizada
pelo Instituto Qualibest, mostrou que a instituicdo é conhecida por 87% dos
entrevistados e tida como confiavel por 93% deles. S&o resultados expressivos que
refletem o trabalho e as conquistas do Movimento Apaeano na luta pelos direitos das
pessoas com deficiéncia. Nesse afd destacam-se a incorporacdo do Teste do
Pezinho na rede publica de saude; a pratica de esportes e a insercéo das linguagens
artisticas como instrumentos pedagdgicos na formacdo das pessoas com
deficiéncia, assim como a estimulacdo precoce como fundamental para o seu
desenvolvimento. De acordo com o Censo IBGE 2000, o Brasil tem 24,5 milhdes de
pessoas com deficiéncia, o que equivale a 14,5% da populacdo do Pais. Dessas,
48,1% foram declaradas deficientes visuais, 22,9% com deficiéncia motora, 16,7%
com deficiéncia auditiva, 8,3% com deficiéncia mental e 4,1% com deficiéncia

fisica’.
1.1.7.3 Fundacéo Catarinense de Educacéo Especial (FCEE)

A Fundacéo Catarinense de Educacéo Especial (FCEE) é uma instituicao de
carater beneficente, instrutivo e cientifico, dotada de personalidade juridica de direito
publico, sem fins lucrativos, vinculada a Secretaria de Estado da Educacéo.

Foi criada em maio de 1968 e esta localizada no municipio de Sao José.

Como o6rgéo coordenador e executor da politica de educacdo especial do Estado,
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suas estratégias de sustentabilidade estdo fundamentadas em seus objetivos sociais
e na responsabilidade que tem de definir os rumos da educacdo especial em Santa
Catarina.

Para concretizar seus objetivos, a FCEE conta com dez Centros de
Atendimento Especializados, que sdo espacos de estudos, discussdes e pesquisas
em suas respectivas areas de atuacdo. A clientela dos Centros € composta por
pessoas com deficiéncia (visual, auditiva, mental, motora e multipla), transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacao.

Com seu trabalho, em todo o Estado de Santa Catarina, a FCEE beneficia
milhares de pessoas que dependem das politicas publicas para serem incluidas com

qualidade de vida’.

1.1.7.4 Associacdo Brasileira de Autismo (ABRA)

A Associacao Brasileira de Autismo — ABRA € uma entidade civil sem fins
lucrativos, com sede e foro em Brasilia-DF, mas com funcionamento itinerante.
Originalmente destinada a congregar Associacées de Pais e Amigos de Autistas,
hoje tem por finalidade a integracdo, coordenacdo e representacdo, em nivel
nacional e internacional, das entidades voltadas para a atencdo das pessoas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Por estatuto, tem vice-presidéncias em
todas as regides brasileiras.

A ideia de uma associacdo de associagdes surgiu quando as AMAS sentiram
a necessidade de se congregar e ter uma entidade que representasse todas as
regides do pais. Assim, em 9 de outubro de 1988, na cidade de Belo Horizonte —
MG, a ABRA tornou-se a primeira associacdo de abrangéncia nacional voltada a
defesa dos interesses das pessoas com autismo e das suas familias.

Através da ABRA, suas filiadas atuam junto ao governo federal para criar e
aprimorar politicas publicas em prol da cidadania, educacdo e qualidade de vida de
pessoas com autismo’.

Os dados obtidos neste estudo poderdo beneficiar as pessoas com TEA,
pois pretendem atualizar, em nameros, a prevaléncia desta doenca no Brasil e assim
incentivar novas pesquisas que possam detectar a etiologia e possiveis acdes

preventivas para o tratamento e a assisténcia a estes individuos.
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Estimar a prevaléncia de transtorno do espectro autista e caracterizar os

casos relatados por érgaos de apoio nos Estados do Sul do Brasil.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever o numero de casos reportados de TEA nos Estados do sul
do Brasil e comparar as taxas entre os estados;

e Comparar o numero de casos do TEA no sul do Brasil, entre os sexos
masculino e feminino;

e Estimar a idade dos individuos com TEA no sul do Brasil e a média de

idade ao diagnoéstico da doenca.
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3. METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo epidemiolégico exploratorio descritivo, que utiliza dados secundérios
de 6rgdos de apoio a individuos com TEA (APAEs, FCEE, AMAs e ABRAS) em
diferentes idades e nos Estados do sul do Brasil, com diagndstico de Transtorno do

Espectro Autista nos anos de 2016 e 2017.

3.2 POPULACAO, LOCAL, TEMPO E AMOSTRA

A populacdo foi composta por individuos com TEA, diagnosticados e
cadastrados junto as AMAs, APAEs e ABRAS no sul do Brasil, pretendendo-se

realizar um censo dos casos conhecidos nos trés estados da regiao sul.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos nesta pesquisa individuos diagnosticados com TEA e
cadastrados em 6rgaos publicos ou privados confiaveis, independente da idade, que

tiveram seus dados enviados pelas instituicdes.

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta dos dados para estimar a prevaléncia do Transtorno do Espectro
Autista no sul Brasil ocorreu no periodo de dezembro de 2016 a maio de 2017. Os
dados foram solicitados por telefone e endereco eletronico, junto as APAEs, ABRAS,
Escolas Especiais e AMAs dos estados do sul do Brasil, segundo protocolo de
pesquisa. Neste instrumento, deveria constar o nome da instituicdo na qual os
individuos estavam frequentando, municipio de residéncia, sexo, idade, idade do
diagnéstico.

O contato com cada associagdo foi obtido através dos sites das instituicdes
envolvidas. Foram realizadas trés tentativas via telefone para contatar os érgaos

responsaveis de forma a reforcar a solicitacdo enviada para o correio eletrénico.
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O gquadro 1 apresenta as instituicbes elegiveis ao estudo em cada estado da

regiao sul do Brasil.

Quadro 1. Orgéos de apoio aos individuos com TEA no Sul do Brasil, segundo tipo e

Estado:

Regides Estados Numero de Orgéos de
apoio ao TEA
ABRA APAE
Sul Rio Grande do Sul 7 205
Santa Catarina 5 190
Parana 3 219

Fonte:www.autismo.org.br/site/comunidade-ligada-ao-autismo/entidades-afiliadas- cadastradas.html e

www.apaebrasil.org.br/#/apaesnosestados .

3.5 VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis constantes no instrumento da coleta dos dados estao descritas no

quadro 2.

Quadro 2 — Variaveis de estudo

Variaveis Tipo Natureza Proposta de Utilizacao

Sexo Independente Qualitativa Em proporcao
dicotdbmica
Idade em anos Independente Quantitativa Numero absoluto em
completos discreta anos, média e desvio
padréo

Idade de Dependente Quantitativa Média e desvio padrao
Diagnostico do Continua de
TEA razao
Municipio de Dependente Qualitativa Descricdo em proporgéo
residéncia

3.6 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS



http://www.autismo.org.br/site/comunidade-ligada-ao-autismo/entidades-afiliadas-%20cadastradas.html
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Os dados enviados pelas instituicbes respondentes foram tabulados no
programa Microsoft Office Excel 2010. Os municipios que abrangem cada Estado
foram catalogados conforme os dados das instituicbes de apoio ao TEA.
Posteriormente, foram separados por Estados do sul do Brasil, onde verificou-se o
namero de habitantes por cada municipio, os quais foram somados no programa
Microsoft Office Excel 2010 por cada Estado.

O célculo da prevaléncia considerou o numero de casos reportado em cada
municipio que enviou seus dados e a populacédo correspondente, em cada Estado
do Sul do Brasil. A prevaléncia por Estado corresponde ao somatério de casos
relatados no Estado (segundo 0s municipios que enviaram seus dados) dividido pelo
somatorio da populacao total dos municipios estudados, e foi expressa na constante
10.000 habitantes. Os dados populacionais foram captados da base de dados do
Datasus, a partir da Projecao da Populacdo das Unidades da Federacao por sexo e
idade: 2000-2030, disponibilizada pelo IBGE, para o ano intercensitario 2016.

Para analise estatistica, foi utilizado o programa SPSS versdo 20.0. As
variaveis qualitativas foram descritas por meio de frequéncia absoluta (n) e relativa
(%) e as variadveis quantitativas por meio de medidas de tendéncia central e
dispersdo dos dados, conforme verificacdo de normalidade. Para comparacdes de
proporc¢des foi utilizado o teste de Qui-quadrado, razdo de verossimilhancga, ou Exato
de Fisher, e para comparacdes de médias e medianas o teste de ANOVA e U de
Mann-Whitney, respectivamente. Quando mais de dois grupos foram avaliados,
adotou-se o teste de Tukey para compara¢des multiplas. Adotou-se como intervalo
de confianca 95%, tendo como significativo o valor de p<0,05.

3.7 ASPECTOS ETICOS

O consentimento livre e esclarecido foi obtido oralmente no momento do
contato telefébnico com o0s entrevistados. O projeto atendeu ao disposto na
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e foi submetido ao Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade do Sul de Santa Catarina, sendo aprovado sob
parecer numero 1.666.720, de 08 de agosto de 2016. A coleta de dados iniciou apés
o parecer favoravel. Esta pesquisa ofereceu riscos minimos a populagéo investigada

por ndo ter tido contato direto com nenhum participante.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Para o céalculo de estimativa de prevaléncia do TEA na regido sul do Brasil,
foram investigadas as instituicbes das APAEs, ABRAs, AMAs e escolas de
Educacédo Especial dos estados do Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Parana, no
periodo de dezembro de 2016 a maio de 2017.

No total fizeram parte do estudo 212 instituicdes no estado do Rio Grande do
Sul, 195 instituicbes no estado de Santa Catarina e 222 instituicbes no estado do
Parana. A taxa de respostas em cada estado foi de 10,4%, 19,8% e 2,3%
respectivamente.

Foram relatados 1254 casos de TEA, 58,2% deles em Santa Catarina
(Tabela 2). O célculo de estimativa de prevaléncia do TEA por 10.000 nascimentos,
realizado segundo a populacdo de cada municipio respondente, indicou no estado
do Rio Grande do Sul prevaléncia de 3,31/10.000, no estado de Santa Catarina
3,94/10.000 e no estado do Parana 4,32/10.000), com uma estimativa de
prevaléncia no total da Regido Sul do Brasil de 3,85/10.000.

Tabela 2. Taxa de respostas e casos relatados de TEA segundo sexo nos estados

da Regido Sul do Brasil.

Estados RS SC PR
Numero de instituices elegiveis 212 195 222
Numero de instituicbes respondentes 22 42 5
Taxa de respostas 10,4% 19,8% 2,3%
Numero de casos relatados 447 730 77
Sexo masculino 323 (72,3%) 479 (65,6%) 61 (79,2%)
Sexo feminino 124 (27,7%) 251 (34,4%) 16 (20,8%)
Prevaléncia 3,31/10000  3,94/10000 4,32/10000

Dados epidemiologicos mundiais estimaram em 2010 que um a cada 88
nascidos vivos apresentava TEA (113,6/10.000). No Brasil, em 2010, estimavam-se
cerca de 500.000 mil pessoas com autismo ou 25,5/10.000°®. Porém, segundo os
préprios pesquisadores, esta estimativa pode cometer equivocos por existirem

poucos estudos sobre este assunto.
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Em 2008, a prevaléncia para o TEA em Santa Catarina, foi estimada em
1,31/10.000. Neste estudo a frequéncia encontrada foi de 3,94/10.000, o que triplica
0 numero de casos conhecidos; isto corrobora com o que apontam outras pesquisas
em diferentes lugares do mundo, ou seja, um crescente aumento desta doenca’’.

Uma pesquisa mais recente em novembro de 2015, sugere que 1 em cada
45 criangas, de 3 a 17 anos nascidas nos EUA, foram diagnosticadas com TEA ou
222/10.000. Isto € notavelmente maior do que a estimativa oficial do governo
americano de 1 em cada 68 criancas com esta doenca em 2014 (147/10.000)"8.

Em relacdo ao sexo, a amostra total deste estudo foi composta por 863
pessoas do sexo masculino (68,8%) e 391 do sexo feminino (31,2%), com uma
razdo de 2,2 casos do sexo masculino para cada caso do sexo feminino.

Uma revisao sistematica analisou 49 estudos, com 13.784.284 patrticipantes,
dos quais 53.712 tinham TEA (43.972 meninos e 9.740 meninas) e identificou 4,2
meninos para cada menina. Nestes estudos ocorreram variagdes de 3,32:1; 2,88:1;
3,84:1 porém a conclusdo desta revisdo apontou que das criancas diagnosticadas
com TEA, a verdadeira relacdo homem-mulher ndo € 4:1, como € frequentemente
assumido e estd mais perto de 3:1, identificando que pode haver um viés no
diagndstico de sexo, e que as meninas que atendem aos critérios para TEA correm
um risco maior de nao receber um diagndstico clinico para esta doenca’®.

Em relacdo ao sexo por estados, este estudo identificou que no Rio Grande
do Sul ocorreram 323 casos do sexo masculino (72,3%) e 124 do sexo feminino
(27,7%) ou 2,6 casos do sexo masculino para cada caso do sexo feminino.

No estado de Santa Catarina foi identificado um total de 730 casos de TEA,
sendo que no sexo masculino a ocorréncia foi de 479 casos (65,6%) e no sexo
feminino a ocorréncia foi de 251 casos (34,4%), sendo a razédo de 1,9 casos do sexo
masculino para cada caso do sexo feminino.

No estado do Parana, dos 77 casos informados, no sexo masculino a
frequéncia foi de 61 pessoas (79,2%) e no sexo feminino foram identificados 16
casos (20,8%), com uma razéo de 3,8 casos do sexo masculino para cada caso do
sexo feminino.

A proporcao de casos no sexo feminino foi maior em SC do que no RS e PR
(p=0,007). Diferencas significativas foram identificadas entre o Rio Grande do Sul e

Santa Catarina (p=0,018) e entre Santa Catarina e Parana (p=0,016). Entre os
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estados do Rio Grande do Sul e Parand ndo houve diferencas significativas em
relacéo ao sexo (p=0,202).

Um estudo semelhante, realizado em quatro condados da Franca, com 1123
criancas com TEA, identificou uma relacdo de 4 meninos para cada menina (4/1),
com uma taxa de prevaléncia maior do que a encontrada neste estudo,
correspondendo a 36,5/10.000 nascimentos®.

A tabela 3 retrata a prevaléncia em cada municipio em seu respectivo
estado, segundo os dados informados pelos 6rgaos de apoio ao TEA. O Rio Grande
do Sul apresentou uma maior prevaléncia na cidade de Feliz (13/10.000) e uma
menor prevaléncia na cidade de Ivoti (0,4/10.000); no estado de Santa Catarina a
maior prevaléncia ocorreu na cidade de Pinhalzinho (14/10.000) e a menor
ocorréncia de casos no municipio de Campo Alegre (0,8/10.000); no Parana houve
mais casos de TEA no municipio de Francisco Beltrdo (6/10.000) e menos
ocorréncias no municipio de Jaguariaiva (1/10.000).

Tabela 3. Numero de casos relatados e prevaléncia de TEA segundo municipio e
Estado.

Estado Municipio Populagéo Numero de Prevaléncia (n°
casos casos/10.000)
Agudo 17.014 3 2
Arvorezinha 10.167 4 4
Baréo 6.294 3
Cachoeira do Sul 86.229 29 3
Candelaria 31.083 15 5
Caxias do Sul 475.906 47 1
Erechim 103.074 36 3
Farroupilha 69.040 28 4
Feliz 13.490 17 13
Rio Grande Gramado 36.071 11 3
do Sul Irai 8.099 2 2,5
Ivoti 22.599 1 0,4
Marau 40.629 16 4
Montenegro 64.505 11 2
Porto Xavier 10.601 4
Rosério do Sul 40.142 8 2
Serafina Correa 16.004 5 3
Trés de Maio 24.614 17 7
S&o Borja 62.897 32 5
Rio Grande 213.166 161 7,5
Anchieta 5909 4 7

Angelina 4998 2 4
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Ararangua 66.442 23 3
Balneario Picarras 21.253 22 10
Blumenau 343.715 45 1
Caibi 6.228 4 6
Campo Alegre 12.002 1 0,8
Campo Belo do Sul 7.234 3 4
Canelinha 11.781 7 6
Canoinhas 54.296 26 5
Chapecé 209.553 24 1
Criciima 209.153 30 1,5
Cunha Pora 11.020 4 4
Curitibanos 39.399 33 8
Descanso 8.452 7 8
Forquilhinha 25.560 10 4
Fraiburgo 36.102 8 2
Ipuacu 7.331 5
Iraceminha 4.103 4 10
Jaguaruna 19.254 14 7
santa Jaragué.l do Sul 167.300 178 11
Catarina Maracaja 7.051 3 4
Orleans 22.587 7
Papanduva 18.905
Passos Maia 4.279
Pinhalzinho 19.105 26 14
Praia Grande 7.367 10 135
Rio das Antas 6.246 1 2
Rio do Sul 68.217 51 7
Salete 7.614 3 4
Sangao 1.201 3
Santo Amaro da Imperatriz 22.296 23 10
Sao Joaquim 26.447 7 3
S&o José 236.029 74 3
S&o Lourengo 23.473 10 4
Sé&o Martinho 3.217 3 9
Sé&o Miguel do Oeste 30.390 14 5
Taio 18.161 16 9
Tangara 8.748 2 2
Timbo 42.045 11 3
Vidal Ramos 6.361 3 5
Arapoti 27.633 13 5
Jaguariaiva 34.428 4 1
Parana Mandaguagu 22.108 4
Francisco Beltrdo 88.248 50 6
Maria Helena 5.957 1 2

Um estudo em 2013 sobre os pacientes poloneses diagnosticados com TEA,

obtidos na sede do Fundo Nacional de Saude da Pol6nia, abrangendo todas as suas



30

16 provincias, apresentou diferentes ocorréncias de casos desta doenga,
independente do numero populacional daquela localidade, o que se assemelha a
este estudo. As provincias de Pomorskie (4.6/10.000), Warminsko-Mazurskie
(6,5/10.000) e Slaskie (5/10.000) apresentaram uma maior prevaléncia, mesmo nao
sendo as regifes mais populosas; as menores taxas ocorreram nas provincias de
Zachodniopomorskie (1,9/10.000) e Lodzkie (1.8/10.000)%.

Dos 1254 casos investigados nos trés estados, obteve-se informacédo de
idade para apenas 773 casos (62%), sendo que a idade minima nesta amostra
apresentou como resultado 1,04 anos e a idade maxima 56,54 anos. A média das
idades foi de 13,94 anos com um desvio padrao de 9,77 anos (Tabela 4). Identificou-
se que a média de idade no sexo feminino foi maior (15,05 anos +£10,2) do que no
sexo masculino (13,5 anos £9,6; p=0,047).

Um estudo longitudinal realizado em Estocolmo na Suécia apontou em 2011
a prevaléncia do TEA em diferentes faixas etérias. Entre 0-5 anos, a taxa de
prevaléncia foi de 0,4%; 6-12 anos 1,74%; 13 a 17 anos 2,46% e 18-27 anos 1,76%.
Entre 2001 e 2011, a prevaléncia do TEA aumentou quase 3,5 vezes em pessoas de
2 a 17 anos. O aumento da prevaléncia de TEA, segundo os autores, provavelmente
é atribuido a fatores extrinsecos, como aumento da conscientizacdo sobre a doenga
e melhoria nos diagnésticos®”.

Na relacao faixa etaria por estados, os casos relatados no Rio Grande do
Sul apresentaram uma média de idade de 12,58 anos (+ 8,66). Em Santa Catarina, a
média encontrada foi de 14,93 anos (+10,35) e no Parana a média da idade foi de
11,42 anos (+8,8) (Tabela 4).
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Tabela 4. Analise descritiva da idade dos casos relatados de TEA na Regido Sul do

Brasil.

Fetado re;)/:):sias édia Eaejrvgi\g Mediana Minima Maéaxima
1-RS 286 63,9 12,58 8,67 10,11 1,57 52,49
2-SC 460 63,1 14,93 10,36 11,89 1,05 56,54
3-PR 27 35,0 11,42 8,81 10,00 3,01 45,23
Total 773 13,94 9,78 10,76 1,05 56,54

Verificou-se diferenga significativa na média das idades entre os estados
(p=0,002). Pelo teste de comparacfGes multiplas, a diferenca real esta entre a média
de idade dos casos do RS e SC (p=0,004).

Um estudo de coorte realizado em 2016 na Escocia com 150 pessoas com
TEA, apontou que a maior incidéncia em relagcdo a faixa etaria ocorreu entre os 9
aos 11 anos, um pouco abaixo dos resultados encontrados neste estudo, de 13,94
anos®%.

Observou-se um maior numero de casos de TEA, em relacdo a faixa etaria,

nos trés estados da Regido Sul do Brasil, entre os 5 a 9 anos de idade (Tabela 5).
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Tabela 5. Distribuicdo dos casos relatados de TEA segundo faixa etéria nos estados
da Regido Sul do Brasil

Faixa etaria em anos RS SC PR
N= 286 N= 460 N= 27
Oa4d 30 48 4
5a9 99 147 9
10a 14 64 76 8
15a19 43 57 3
20a24 17 41 2
25a 29 17 40 -
30a34 8 26 -
35a39 4 13 -
40 a 44 2 8 -
45 a 49 1 1
=50 1 -

Em um estudo transversal de estimativa de prevaléncia realizado em 2014 e
2015 na india, um dos paises mais populosos do mundo e com escassez de
informacdes sobre prevaléncia e incidéncia de TEA, foi identificada uma prevaléncia
de 9/10.000 criancas na faixa etaria de 1 a 9 anos. O estudo foi realizado em &reas
rurais, urbanas e também em comunidades tribais no estado de Himachal Pradesh,
norte deste pais; o status socioeconémico foi apontado como sendo um dos
indicadores mais importantes para a incidéncia do TEA nesta regido da india®.

Verificou-se diferenca significativa na distribuicdo de casos segundo sexo e
faixa etaria no Rio Grande do Sul (p=0,014) e em Santa Catarina (p=0,028), onde os
casos do sexo masculino tendem a ser mais jovens (65% a 70% até 14 anos) do que
0s casos do sexo feminino (45 a 55% até 14 anos). A distribuicdo dos casos
segundo sexo e faixa etaria, em cada estado da regido Sul, é apresentada nas

Figuras 2 a,b,c.
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Figura 2 (a,b,c) Distribuicdo dos casos reportados de TEA em cada Estado da

regido Sul segundo faixa etaria e sexo.
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Em relacdo a média de idade do diagndstico para o TEA, poucas instituicbes
relataram este dado, pois ele ndo € pré-requisito para que as pessoas com TEA
matriculem-se nestes 6rgaos. No Rio Grande do Sul, para 117 (26,2%) dos casos, a
meédia de idade ao diagnostico foi de 4,73 (+3,83), variando de 2 a 28 anos. Em
Santa Catarina, para 233 (31,9%) dos casos, a média de idade de diagnostico foi de
5,66 (+4,79), variando de 1 a 38 anos, e no Parang, para 21 (27,3%) dos casos
relatados, a média foi de 4,76 (£2,21), variando de 2 a 11 anos. Para todos o0s
Estados, a mediana de idade de diagndstico foi de 4 anos. A idade de diagndstico
acima do que seria esperado traz um alerta, pois o diagndstico tardio pode trazer
prejuizos ao desenvolvimento das criancas, especialmente na introdugéo escolar.

A intervencdo precoce em criancas identificadas com TEA, a partir dos 18
meses de idade, contribui significativamente na qualidade de vida desses individuos
e também dos seus cuidadores, possibilitando uma intervencao agil e oportuna de
pediatras, psicologos, e professores especiais. H4 uma melhor compreenséo dos
pais a respeito desta doenca e isto pode permitir que a crianca também obtenha
uma melhor compreensado do ambiente circundante e facilite sua aprendizagem®*.

Com o aumento na prevaléncia do TEA ha também uma preocupa¢cdo maior
em relacdo ao diagndstico e a intervencdo desta doenca. O diagnostico necessita
ser confidvel e documentado o mais cedo possivel, pois evidéncias sugerem que
esta atitude contribui para uma melhor trajetéria de desenvolvimento da crianca, com
maior reducado de danos®.

Este estudo apresenta algumas limitacdes: o baixo nimero de instituicdes
respondentes impediu analise comparativa da prevaléncia de autismo entre os
Estados e de forma representativa para a Regido Sul do Brasil. Ainda, as
informacdes incompletas e heterogéneas ndo permitiu uma andélise mais detalhada
dos casos reportados. O contato inicial ocorreu de maneira indireta, via telefonema,
e foi dependente da completitude do cadastro das instituicbes na internet, o que
pode ter inibido uma maior participagao das instituicdes envolvidas. Ainda, sabe-se
gue nem todos os casos de TEA séo vinculados a instituicbes de apoio como as
participantes do estudo, portanto a prevaléncia verificada nesse estudo pode estar
subestimada em relacéo a totalidade de casos.
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5. CONCLUSAO

A estimativa de prevaléncia do Transtorno do Espectro Autista no Sul do
Brasil realizada por este estudo indicou 3,85 casos a cada 10.000 nascimentos,
sendo no Rio Grande do Sul de 3,31/10.000, Santa Catarina 3,94/10.000 e no
Parana 4,32/10.000. Esses valores mostraram-se abaixo dos previstos para o Brasil,
mas acima do estimado para Santa Catarina em 2008.

Ainda que em menor proporgéo do que a indicada pela literatura, verificou-se
uma predominancia de casos no sexo masculino em relacdo ao sexo feminino, nos
trés Estados da Regido Sul.

A faixa etéria de maior incidéncia para o TEA ocorreu entre 0os 5 aos 9 anos,
corroborando com outras pesquisas, destacando-se que neste estudo foram
identificadas algumas pessoas com idade acima dos 50 anos e com diagnostico
tardio, o que pode ter ocasionado prejuizo na qualidade de suas vidas, ja que a
reducdo dos danos relacionados ao TEA sdo amenizados com um tratamento
precoce.

Como o TEA ndo é uma doenca de notificacdo compulsoria e ndo ha registro
sistematico dos casos, a informacdo sobre a magnitude do problema é dependente
de inquéritos ou pesquisas especificas como essa. Para que se tenham dados mais
fidedignos e completos da ocorréncia da doenca na populacdo, de forma a subsidiar
acOes especificas de enfrentamento do problema, sugere-se que essa informacéo
seja incluida no cadastro das agentes de saude comunitarias nas unidades de
saude, ou mesmo no censo do IBGE ou em pesquisas populacionais de ambito
nacional.

Sugerem-se novos estudos sobre o TEA, com maior abrangéncia e com
mais instituicbes participantes e em mais estados brasileiros; espera-se que
pesquisas futuras possam trazer resultados significativos em relagéo a tratamento e
beneficios para estas pessoas e contribuam para uma maior conscientizacdo e
esclarecimentos sobre esta doenca. Uma efetiva inclusdo nos estabelecimentos
educacionais também se faz necessaria e uma das disciplinas que pode contribuir
para que isto ocorra € a Educacéo Fisica, com profissionais bem capacitados e bem

informados para receberem, acolherem e beneficiarem estes alunos, através de
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aulas criativas, promovendo a integragdo, socializacdo e melhoria na salude destas

pessoas.
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ot e e |=cavaaUseraEma pd ZI0A/2016 | FRDDeno Gaspan AT
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Friha de Rosio Toihagderostopdl Z30A2016 | FRobeno Gaspan Ao
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Mecasslta Apreciagio da CONEP:

M3

PALHOCA, 08 de Agosio de 2016

Azzinads por:
Joslane Somariva Prophing
(| Cocndenadion)
Endregay:  Seenda Pedia Sarem 25
Badrte:  Cal Linvaraitibia Pedia Biancs CEP: &9 152000

UF. B Wunicipha: PRLHOCE
Telefone:  (4AEITRIG Fag: [45&IT0-1004 E-mall: i contatofnie b
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