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Resumo

O autismo é uma perturbacdo do neurodesenvolvimento marcada por atrasos e
desvios nas areas da socializa¢do e da comunicagdo, assim como por padrdes repetitivos e
limitados de interesse e comportamento (American Psychiatric Association, 2013). De
acordo com evidéncias cientificas, quanto mais precoce for a detecdo e a intervencédo
ajustada as necessidades da crianga, mais provavel serd que o individuo atinja o seu potencial
méaximo (e.g., Reichow, 2011). Uma vez que a perturbagdo do espectro do autismo (PEA)
se manifesta habitualmente nos primeiros anos de vida (Baio et. al., 2018), torna-se crucial
a identificacdo precoce desta alteracdo do neurodesenvolvimento. Neste sentido, tém sido
identificados diferentes sinais de alerta de PEA que podem antecipar um possivel
diagnostico e providenciar intervencdo precoce.

O presente trabalho de cariz exploratdrio, através de uma metodologia retrospectiva,
teve como objetivo avaliar a eficacia de dois instrumentos de avaliacdo dos sinais de alerta
de PEA: a Communication and Symbolic Behavior Scales (CSBS; Wetherby & Prizant,
2002) e o First Year Inventory (FYI; Baranek, Watson, Crais, & Reznick, 2003). Neste
estudo participaram um total de 108 criangas, com idades compreendidas entre 2 a 6 anos.
A amostra foi dividida em dois grupos: criangcas com um desenvolvimento tipico (n = 50) e
criangas com diagnostico de PEA (n = 58). Os pais/cuidadores de todas as criangas
preencheram os questionarios CBCL e FYI, traduzidos para o Portugués do Brasil, tendo
como referéncia os primeiros 12 meses de vida dos/as seus/suas filhos/as. Os resultados
mostraram que os dois grupos apresentaram pontuacfes significativamente diferentes em
ambas as escalas, quer nas pontuacdes totais quer em alguns compadsitos.

Assim, o presente trabalho contribui para o estudo dos sinais de alerta de PEA, no
contexto Brasileiro, e fornece diretrizes para outros estudos que pretendam analisar a eficacia

da CSBS e do FY para a detecdo precoce de risco de PEA.

Palavras-chave: Perturbacdes do Espectro do Autismo (PEA); Sinais de Alerta;

Communication and Symbolic Behavior Scales (CSBS; First Year Inventory (FY1)



Abstract

This exploratory study aims to measure through the use of retrospective methods the
effectiveness of two evaluation tools of early warning signs of ASD: Communication and
Symbolic Behavior Scales (CSBS; Wetherby & Prizant, 2002) and First Year Inventory
(FYI; Baranek, Watson, Crais, & Reznick, 2003). Autism is a neurodevelopmental disorder
characterized by delayed development of skills related to social interaction and
communication, as well as repetitive and restrictive patterns of behavior and interests
(American Psychiatric Association, 2013). It has also been well documented that the sooner
the diagnosis and intervention happen the more likely the individual will reach his or her full
potential (e.g., Reichow, 2011). Since the disorder will usually manifest itself during early
childhood (Baio et. al., 2018), the early evaluation and identification of ASD are crucial
regarding the proper treatment of this alteration of neurodevelopment. Likewise, several
early warning signs of ADS have been identified to help with possible early childhood

diagnosis and intervention.

This study was conducted with a sample of 108 children between the ages of 2 to 6,
who were separated into two groups: children presenting typical development (n=50) and
children diagnosed with ASD (n=58). Parents/carers of the children filled out CBCL and
FY1 forms that were translated into Brazilian Portuguese and accounted for the first 12
months of life of the children. Results reveal that both groups scored very different marks
on each scale, whether in general or more specific categories. This is how this study
contributes to the study of warning signs of ASD in Brazil, also setting important parameters
for future research whose goals are the effectiveness of CSBS, FYI, and early detection of
ASD-risk.

Keyword: Autism Spectrum Disorder (ASD), Warning Signs, Communication and
Symbolic Behavior Scales (CSBS), First Year Inventory (FY1)
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Résumé

L’autisme est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par des retards et des
écarts dans les domaines de la socialisation et de la communication, ainsi que des tendances
répétitives et limitées de 1’intérét et du comportement (American Psychiatric Association,
2013). Selon les données scientifiques, lorsque se font de facon précoce la détection et
I’intervention adaptée aux besoins de I’enfant, il sera fort possible que I’individu atteigne
son potentiel maximal (e.g., Reichow, 2011). Une fois que les troubles du spectre de
I’autisme (TSA) se manifestent lors des premiéres années de vie de I’individu (Baio et. al.,
2018), I’évaluation précoce de la modification neurodéveloppementale devient cruciale.
C’est dans ce sens qu’il a été identifié différents signaux d’alerte des TSA afin de pouvoir
anticiper un possible diagnostic et permettre une intervention précoce.

Le présent travail a caractére exploratoire, de par une méthodologie rétrospective, a
pour objectif d’évaluer I’efficacité de deux outils d’évaluation des signaux d’alerte TSA : la
Communication and Symbolic Behavior Scales (CSBS; Wetherby & Prizant, 2002) et le
First Year Inventory (FYI; Baranek, Watson, Crais, & Reznick, 2003). Un total de 108
enfants ages entre 2 et 6 ans ont participé a cette étude. L’échantillon fut divisé en deux
groupes : les enfants avec un développement normal (n = 50) et les enfants diagnostiqués
des TSA (n = 58). Les parents/soignants de tous ces enfants ont rempli les questionnaires
CBCL et FYI, traduits en portugais du Brésil, et prenant comme référence les 12 premieres
années de vie des individus concernés. Les résultats ont montré que les deux groupes ont
présenté des scores relativement différents au niveau des deux échelles de mesure, tant bien
sur les scores totaux que sur ceux spécifiques (i.e. communication, imitation et utilisation
d’objets).

Le présent travail contribue aux études des signaux d’alerte des TSA, dans le
contexte du Brésil, et fournit des lignes directrices a d’autres études qui visent a analyser

I’efficacité des outils CSBS et FY pour la détection précoce du risque des TSA.

Mots-clés : Troubles du spectre de 1’autisme (TSA); Signaux d’alerte;

Communication and Symbolic Behavior Scales (CSBS) ; First Year Inventory (FY1).
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1. INTRODUCAO

1.1 APERTURBACAO DO ESPECTRO DO AUTISMO

A perturbacdo do espectro do autismo (PEA) é uma perturbacdo do
neurodesenvolvimento que tem inicio precoce e cujas dificuldades tendem a comprometer o
desenvolvimento do individuo ao longo do ciclo de vida, ocorrendo uma grande
variabilidade na intensidade e na forma de expressdo da sintomatologia nas areas que
definem o seu diagnostico (American Psychiatric Association, 2014). Hoje em dia, a PEA é
compreendida como uma sindrome comportamental complexa que possui etiologias
maltiplas, combinando fatores genéticos e ambientais (Rutter, 2011).

No ano de 1943, Leo Kanner descreveu, pela primeira vez, 11 casos, nomeados de
distdrbios autisticos do contato afetivo (Kanner, 1968). Neles, havia uma "incapacidade de
relacionar-se" de formas usuais com as pessoas desde o inicio da vida. O autor também
observou respostas incomuns ao ambiente, que incluiam comportamentos motores
estereotipados, resisténcia a mudanca ou insisténcia num mesmo movimento, bem como
aspetos ndo-usuais das habilidades de comunicacdo da crianca, como, por exemplo, a
inversdo dos pronomes e a tendéncia ao eco na linguagem (ecolalia) (Kanner, 1968).

Entre os anos 50 e 60 do século passado, devido a inconsisténcias sobre a origem e
etiologia desta perturbacao, a ideia de que o autismo seria causado por maes ndo responsivas
emocionalmente tornou-se popular (a chamada hipotese da "mae frigorifico”) (Bettelheim,
1967, 2006). Todavia, atualmente, esta teoria encontra-se desacreditada (Klin, 2006).

O conceito de autismo foi usado, em 1952, na versdo inicial do Manual Diagnostico
e Estatistica das Perturbacdes Mentais, numa categoria onde eram classificadas as reacdes
psicOticas em criancas com manifestacdes autisticas (DSM, American Psychiatric
Association, 1952). Somente, em 1980, na terceira versdo do DSM (DSM-I1I, American
Psychiatric Association, 1980) o autismo infantil deixou de estar relacionado com a
esquizofrenia, passando a estar inserido nas Perturbacdes Globais do Desenvolvimento que
incluiam défices graves no desenvolvimento da linguagem, dificuldade de interacdo com as
pessoas, estereotipias e interesses restritos além da inflexibilizacdo de rotina (American

Psychiatric Association, 1980).
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O DSM-IV (American Psychiatric Association, 2011), por sua vez, enquadrou a PEA
nas PerturbacBes Globais do Desenvolvimento. Nesta versdo do DSM, os critérios de
diagnostico da perturbacdo autistica salientavam os défices na interacdo social, na
comunicacdo e os padrbes de comportamento repetitivo (Wing, Gould, & Gillberg, 2011).
Neste mesmo manual, a sindrome de Asperger (SA) era apresentada como uma categoria
diagndstica independente, caracterizada por prejuizos na interagdo social, bem como
interesses e comportamentos restritos, semelhantes ao autismo, porém sem atraso
clinicamente significativo ao nivel da linguagem e do desenvolvimento cognitivo.

Por fim, em 2014, na quinta edicdo do DSM (DSM-5, American Psychiatric
Association, 2014), todos esses sintomas foram reunidos numa unica classificacdo
diagnostica possivel: a PEA. Segundo o DSM-5, a PEA caracteriza-se por défices
persistentes na comunicacgdo social e na interacdo social em multiplos contextos, incluindo
défices na reciprocidade social, em comportamentos ndo verbais de comunicacao usados na
interacdo social e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos.
Além dos défices na comunicacdo social, o diagnostico de PEA requer a presenca de padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades (American Psychiatric
Association, 2014).

O DSM-5 caracteriza a PEA como sendo de gravidade clinica varidvel e como um
continuum, classificando-a como leve, moderada ou severa/grave (American Psychiatric
Association, 2014). N&o obstante, as dificuldades em relacdo a comunicacgdo social e aos
comportamentos restritivos devem ser avaliadas de forma separada, podendo variar em
funcdo do contexto e do tempo (American Psychiatric Association, 2014).

Segundo Baio et al. (2018), a PEA manifesta-se nos primeiros anos de vida da crianca
e € considerada a patologia do neurodesenvolvimento mais frequente. Em 1980, a
prevaléncia mundial era de 1 crianca com autismo em cada 10.000 criangas (Centers for
Disease Control and Prevention, 2019). Hoje, esse nimero se aproxima de 1 a cada 59,
segundo um estudo publicado, em 2018, pelo Centro de Controle de Doencas e Prevencéo
de Saude Americano (CDC-Center for Disease Control and Prevention, 2019), e podemos
associar esse facto, entre outras coisas, as mudancas nos critérios diagnosticos ao longo dos
anos, antes mais restritos e graves e agora mais ampliados (Baio et. al., 2018).

A PEA manifesta-se em individuos de diversas etnias ou ragas e em todos 0s grupos
socioecondémicos. A prevaléncia é maior em meninos do que em meninas, na propor¢éo de
cerca de 4:18 e 30% dos casos apresentam deficiéncia intelectual (Christensen et al., 2016).
A PEA é também frequentemente associada a outras perturbacbes psiquiatricas (e.g.,

14



Perturbacdo de Hiperactividade/Défice de Atencdo, depressdo e ansiedade) e a outras
condicBGes médicas (e.g., epilepsia, transtornos genéticos). Dificuldades motoras sao também
relativamente comuns entre individuos com PEA, embora sua presenca ndo seja necessaria

para o diagnostico (Christensen et al., 2016).

1.2 O AUTISMO NO BRASIL

Em relacdo ao Brasil, segundo a pesquisa anteriormente citada (Center for Disease
Control and Prevention-CDC, 2019), ao avaliarmos a rede publica de ensino do pais que
atende cerca de 37 milhdes de alunos segundo o Ministério da Educacdo (MEC, 2015), cerca
de 600 mil criancas e adolescentes apresentam alguns dos sintomas de PEA, sem contar a
rede privada de ensino. De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) ha cerca de 2 milhdes de autistas no pais (www.ibge.gov.br). Estima-se
que 95% dessas pessoas ndo recebem tratamento adequado, segundo o referido site.

Uma reviséo de literatura de publicaces brasileiras, entre 2000 e 2011, sobre o tema
monitorizacdo do desenvolvimento infantil indicou que ha muito a ser feito nessa area, no
Brasil. Nesta revisdo os autores citam algumas evidéncias como exemplos de necessidades
no contexto brasileiro: caréncia de programas nacionais para vigilancia do desenvolvimento
neuropsicomotor infantil, falhas na formac&o e de pratica clinica de médicos pediatras para
detetar atrasos de desenvolvimento, curriculos basicos de graduacdo em Medicina e
especialidades de Pediatria e Saude da Familia com escassez de contetidos dedicados a temas
do desenvolvimento infantil e falta de investimento nesses assuntos por parte do Ministério
da Saude (Zeppone et al., 2012).

Num estudo recente, realizado no Brasil, feito com mées de criangas com autismo,
as primeiras preocupac6es observadas por elas no desenvolvimento atipico de suas crian¢as
foram: atraso na linguagem verbal, dificuldade em responder quando é chamado, falta de
contato visual e agitagdo psicomotora (Ribeiro et al., 2017). As primeiras preocupacdes
surgiram em média aos 23,6 meses de idade e o diagnostico formal so foi estabelecido
préximo dos 6 anos (59,6 meses) (Ribeiro et al, 2017). Grande parte das maes (79%) do
referido estudo procuraram ajuda cerca de 3 meses depois do inicio das suas preocupacdes,
segundo o autor.

A Academia Americana de Pediatria (AAP) e a Sociedade Brasileira de Pediatria

(SBP), no seu documento cientifico Triagem precoce para Autismo/Transtorno do Espectro
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Autista (Departamento de Cientifico do Desenvolvimento e Comportamento-2107) sugere
que qualquer crianca entre 18 e 24 meses de idade seja avaliada ao nivel da sintomatologia
caracteristica da PEA, mesmo que ndo existam sinais clinicos claros e evidentes deste
diagnostico ou de outros atrasos do desenvolvimento (Araujo et al., 2017).

Sabemos que a literatura cientifica relacionada com o diagndstico e intervengdo no
autismo esté a crescer, porém muito ainda precisa de ser feito para que as criancas do Brasil
e do mundo recebam intervencdo o mais precocemente possivel para uma melhor qualidade
de vida (Gaiato, 2018).

1.3 DIAGNOSTICO E SINAIS DE ALERTA

Segundo a literatura atual, ndo ha um exame laboratorial especifico para o
diagnostico de PEA, sendo a avaliacdo comportamental compreensiva, 0 método mais
indicado para este processo (Barbaro, 2009). Esta avaliacdo deve ser realizada por uma
equipa multidisciplinar, formada de preferéncia por psicologos, terapeutas ocupacionais e
terapeutas da fala (Huerta & Lord, 2012).

De forma geral, as avaliacbes compreensivas devem investigar 0s atrasos nos
diferentes niveis de funcionamento do individuo, como os dominios da comunicagéo,
motricidade, cognicdo, sociabilidade, funcionamento adaptativo e comportamento, sempre
considerando 0s componentes genéticos, assim como a histdria familiar e social da crianca
(Saulnier, Quiembach, & Klin, 2011). A observacao clinica feita pelos profissionais de satde
é direcionada para avaliar os dominios identificados como critério de diagndstico de PEA
(Silva & Mulick, 2009).

Do ponto de vista de uma perspetiva de diagnostico, a entrevista direta aos pais €
importante na recolha de informacGes sobre aspetos sociais, de comunicacéo, jogo e outras
formas de funcionamento comportamental que sejam possam influenciar o diagndstico. No
intuito de assegurar que as principais areas de sintomas sejam compreendidas, existem
instrumentos especificos que podem ajudar a estruturar estas entrevistas com o0s pais, para
que todas as caracteristicas comportamentais importantes sejam contempladas (Silva &
Mulick, 2009).

Neste sentido, devem ser utilizados instrumentos estandardizados que permitam
avaliar alteracbes nos dominios da comunicacdo social e linguagem e comportamentos

repetitivos, como a Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R; Rutter, LeCouteur, &
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Lord, 2003) e a Autism Diagnostic Observation Schedules (ADOS; Lord, Rutter, DiLavore,
& Risi, 1999). A ADI-R, avalia o desenvolvimento nas areas da comunicacao, capacidades
sociais e do comportamento, a partir dos 18 meses de idade, através de uma entrevista
semiestruturada direcionada aos cuidadores (Rutter, LeCouteur, & Lord, 2003). Por sua vez,
a ADOS-II avalia dominios como a comunicag&o, a interacao social e o jogo, a partir dos 12
meses de idade até a idade adulta (Lord, Rutter, DiLavore, Risis, Gotham, Bishop, Luyster,
& Guthrie, 2007). Segundo diferentes autores (Cox et al.,1999; Charman & Gotham, 2013;
Guthrie, Swineford, Nottke, & Wetherby, 2013), estes dois instrumentos sdo os mais
utilizados.

Hoje em dia, o diagndstico de PEA ocorre em média entre os 4 ou 5 anos de idade
(Fountain, 2011). Uma situacdo preocupante, uma vez que segundo Halpern (2014), o
diagnostico tardio e a consequente intervencdo atrasada em criancas com PEA causam
prejuizos ao nivel do desenvolvimento global do individuo. Este aspeto tardio de diagnostico
tem sido associado diretamente a baixo rendimento familiar, pouco estimulo cognitivo (ou
seja, criancas que ndo estdo inseridas num espaco social e ladico), pouca aencdo ao
desenvolvimento das criancas por parte dos pais, profissionais da saude, educadores e
cuidadores e formas clinicas menos graves de apresentacdo dos sintomas (Halpern, 2014).

Devido a importancia do diagnostico precoce de PEA, estudos anteriores apontam
que é possivel avaliar os sintomas de PEA em criancas com idades entre os 18 e 24 meses
(Belini & Fernandes, 2007). Obtendo esse diagndstico nos primeiros 3 anos e associando-0
a intervengdes precoces intensivas e de longo prazo, o prognéstico sera mais positivo,
sobretudo em relacdo a adaptacdo psicossocial e familiar, ao desempenho cognitivo, ao
comportamento adaptativo e as habilidades de comunicacdo e interacdo social (Virués-
Ortega, 2010).

Ao nivel da detecdo precoce de sintomas de autismo, no final da década de 1990, foi
realizado um dos estudos pioneiros, que com uso de gravacdes video do primeiro ano de
vida de criangas diagnosticadas tardiamente com PEA, apontou a presenca de desvios
relacionados com a capacidade de apontar objetos, dificuldades em olhar para os outros e
orientar-se pelo proprio nome e dificuldade referente a aspetos da receptividade (Baranek,
1999).

Ozonoff et al. (2010), através de um estudo prospectivo e longitudinal, que comparou
o0 desenvolvimento de bebés posteriormente diagnosticados com PEA com o de bebés com

desenvolvimento tipico, encontraram que a frequéncia do olhar para faces, do sorriso social
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e das vocalizagBGes s6 comecou a declinar a partir dos seis meses de idade no grupo com
PEA. Antes disso, 0s grupos eram altamente comparaveis, 0 que chama a atencdo para o
segundo semestre de vida como um periodo critico na emergéncia de comprometimentos

mais substanciais do espectro.

Pesquisas como as do referido autor apontam ainda que um dos primeiros sinais
observaveis em criangas com PEA seria um prejuizo significativo nos comportamentos
ligados a comunicag&o social inicial, que, por sua vez, esta relacionada as habilidades sociais
que surgem no primeiro ano de vida da crianga: a orientacdo social e as habilidades de

atencdo compartilhada (Ozonoff et al., 2010).

Estes sinais de alerta, indicam, segundo autores como Watson, Baranek e DiLavore
(2003), alteracBes no desenvolvimento que podem antecipar um determinado diagndstico,
pois usam como parametro o desenvolvimento tipico esperado para uma determinada faixa
etaria. No caso da PEA, em média, aos 6 meses de idade estes sinais podem ja ser visiveis
(Turner-Brown, Baranek, Reznick, Watson, & Crais, 2013). Assim, como alguns sinais tém
contribuido para a discriminacédo de criangas com e sem PEA nos primeiros anos de vida, de
seguida, iremos explorar os sinais de alerta comportamentais mais consensuais na literatura

cientifica.

1.3.1 PRINCIPAIS SINAIS DE ALERTA DA PEA
1.3.1.1 PREJUIZOS NA INTERACAO SOCIAL E COMUNICACAO.

A habilidade de compartilhar as descobertas sobre o mundo (atencdo compartilhada),
através do olhar, do gesto (e.g., apontar, mostrar e dar objetos para 0s outros) e de expressdes
emocionais, € um marco no desenvolvimento sociocomunicativo da crianga, cuja auséncia é
um importante elemento diagndstico do PEA (Tomasello, 1999/2003).

Os pacientes com PEA apresentam alteracdes comportamentais relacionadas as
habilidades de comunicacdo e socializagdo, podendo estar associadas a défices cognitivos
(Klin, 2003). Possuem pouco interesse no rosto humano, observam-se disturbios no
desenvolvimento da atencdo conjunta, apego e outros aspetos da interagcdo social. As
habilidades lGdicas, além da exploracdo sensorial dos brinquedos, podem também estar
ausentes (Klin, 2003; Schultz, 2005).
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Os padrbes comuns de aquisicdo da linguagem e a orientacdo para estimulos sociais
que envolve a coordenacgdo ou atencdo compartilhada entre a crianga e 0 meio externo, a
utilizacdo de gestos, a imitacdo, o balbucio complexo e a formacéo de palavras podem estar
ausentes (Landa, Holman, & Garrett-Mayer, 2007).

Pacientes com PEA podem guiar a médo dos pais/cuidadores para obter um objeto
desejado, sem fazer contato visual (i.e., como se ela estivesse obtendo o objeto pela méo e
ndo pela pessoa) (Klin, 2003 & Schultz, 2005). Normalmente, ao contrario da crianga com
transtorno de desenvolvimento da linguagem, ndo ha motivacdo aparente em estabelecer
comunicagéo ou tentar comunicar-se por meios nao-verbais (Klin, 2003, Schultz, 2005)

Estudos retrospetivos como os referidos por Mitchell et al. (2006) indicam também
a possibilidade de um atraso no desenvolvimento da linguagem expressiva ou compreensdo
de frases.

Outros estudos demonstram que 0 comprometimento e o atraso no desenvolvimento
da habilidade de atengdo compartilhada € um dos sinais mais precocemente observados em
criancas com PEA (Bosa, 2009, 2002a; Naber et al., 2008; Shumway & Wetherby, 2009),
diferenciando 80 a 90% das criangas com o transtorno de outras com diferentes problemas

ou atrasos no desenvolvimento (Charman et al., 1997).

1.3.1.2 COMPORTAMENTOS RESTRITOS E REPETITIVOS DE
ATIVIDADES E INTERESSES.

Os comportamentos e interesses repetitivos e/ou rituais, dificilmente se manifestam
antes dos 18 meses, mas tendem a se tornar mais aparentes aproximadamente entre os 3 e 4
anos (Gray & Tonge, 2001).

Criancas com autismo, frequentemente, possuem dificuldade em tolerar alteracoes e
variacdes na rotina. Podem desenvolver ainda um interesse em uma atividade repetitiva (e.g.,
memorizar nimeros, repetir certas palavras ou expressdes) (Klin, 2003).

Movimentos estereotipados podem incluir andar na ponta dos pés, estalar os dedos,
balangar o corpo e outros maneirismos. Estes movimentos podem ser realizados como uma
fonte de prazer ou forma de se auto-acalmar (Gray & Tonge, 2001).

Pesquisas como as de Tomchek, Little, e Dunn (2015) afirmam que criangas com
PEA respondem a experiéncias sensoriais de forma diferente de criancas sem PEA (Uljarevic¢

et. al, 2017). Individuos com PEA vivenciam dificuldades na percecdo, integracdo e
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modulacdo de suas respostas a estimulos sensoriais diarios, e essas dificuldades estdo
presentes ao longo da vida, com impacto significativo nas atividades de vida diaria e
académicas (Uljarevi¢ et.al, 2017).

Apesar da heterogeneidade das caracteristicas sensoriais, a analise fatorial realizada
por Tomchek, Huebner, e Dunn (2014) apontou uma estrutura de 6 fatores, que caracterizam
0S principais comportamentos observados em criangcas com PEA como baixa
energia/fraqueza, sensibilidade tatil/ao movimento, sensibilidade gustativa/olfativa,

sensibilidade auditiva/visual, procura sensorial e hiporresponsividade.

1.3.1.3 DESENVOLVIMENTO MOTOR

Segundo Liu (2013), mesmo que os aspetos do desempenho motor dos individuos
com PEA ndo sejam utilizados como critérios de diagnoéstico, se as habilidades motoras
comprometidas forem diagnosticadas previamente e seguidas de uma intervencao precoce

efetiva, 0s atrasos poderiam ser minimizados.

No estudo de Lloyd et. al. (2013) foi utilizada a Escala Mullen da Early Learning
(MSEL) com o objetivo de descrever e comparar a capacidade motora global relativa as
habilidades motoras finas, de um grupo transversal de 162 criangcas com PEA (12-36 meses)
(Catelli et al., 2016). Esse instrumento é dividido em 5 (cinco) escalas que compreendem:
coordenacdo motora grossa e fina, rececdo visual, linguagem expressiva e recetiva. Como
resultado do estudo, as criancas com PEA apresentaram défices nas habilidades motoras

grossas e finas que podem evoluir ainda mais com a idade (Catelli et al., 2016).

1.3.1.4 FUNCIONAMENTO EXECUTIVO

As funcbGes executivas caracterizam-se por um conjunto de processos
comportamentais complexos que possibilitam ao individuo a realizacdo independente e
autonoma de atividades dirigidas a metas (Lezak, Howieson, & Loring, 2004).

Essas funcdes se relacionam com alguns processos cognitivos como a organizacao e
o0 planeamento das agdes para atingir uma meta, tomada de decisbes, desenvolvimento de
estratégias, elaboracdo de prioridades, controle de impulsos, auto-monitorizagéo,
autodirecionamento e autorregulacdo da intensidade, do ritmo e outros aspetos

comportamentais (Lezak, Howieson, & Loring, 2004).
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Além disso, envolve processos emocionais e motivacionais como a acdo planeada
direcionada a um objetivo, que consiste em uma agédo produtiva baseada na capacidade de
dar inicio, manter, modificar ou interromper e finalizar um conjunto de acdes e atitudes

integradas organizadamente (Saboya, Franco, & Mattos, 2002).

Estudos recentes tém associado a existéncia de défices no funcionamento executivo
com a PEA. Dentre as caracteristicas do autismo, encontra-se a inflexibilidade, foco nos
detalhes ao invés do todo, dificuldade nos relacionamentos interpessoais e dificuldades no
brincar. Segundo Duncan (1986), todas essas caracteristicas podem ser explicadas por um

comprometimento funcional nas habilidades das fungdes executivas.

De acordo com Klin (2006), o prejuizo das fungbes executivas no autismo ocasiona
dificuldades no planeamento e manutencdo da execucdo de uma tarefa, podendo também
gerar défices na aprendizagem e dificuldades de inibicdo de respostas irrelevantes e

ineficientes.

As funcbes executivas no autismo apresentam um significativo défice, devido um
prejuizo na capacidade atencional, na motivagdo, na memdria, no planeamento e execugdo
de uma tarefa (Klin, 2006).

1.3.1.5. TEMPERAMENTO

Dentre 0s varios conceitos sobre temperamento, destacamos o de Rothbart (1981).
Segundo o autor, o temperamento é entendido como diferengas individuais com base
constitucional na reatividade e autorregulagdo, influenciadas ao longo do tempo pela
hereditariedade, maturacéo e experiéncia (Gracioli & Linhares, 2014). Alguns estudos sobre
o desenvolvimento emocional e social tém destacado a importancia do temperamento como
uma variavel que influencia diretamente o ajustamento saudavel do individuo (Prior et al.,
2008).

De acordo com a abordagem de Rothbart (2004), o temperamento é baseado em trés
fatores, que séo o afeto negativo, extroversdo e controle com esfor¢o. Cada fator esta inserido
numa dimensdo, que pode ser frustracdo, medo, tristeza, capacidade de se acalmar,
desconforto e sensibilidade percetual (Afeto negativo); antecipacdo positiva, nivel de
atividade e impulsividade (Extroversdo); e prazer de baixa intensidade, controle inibitério e

focalizacdo da atencéo (Controle com esforgo) (Gracioli & Linhares, 2014).
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Ao longo do desenvolvimento, as criancas sofrem influéncias dos processos de
regulacdo (Sameroff, 2009). Primeiramente com a regulacdo fisioldgica, a capacidade de se
acalmar e a resposta do cortisol a estressores, na fase neonatal (Feldman, 2009).
Posteriormente, a regulacdo emocional e 0s ajustamentos nas respostas afetivas, de atencao
e de comportamento motor voluntério, a regulacdo da atencdo, que acontece na fase pré-
escolar, onde estdo inseridos 0s mecanismos da atencao do pensamento simbélico e memaria
e a regulacdo do comportamento em si, que permite o ajuste de acordo com as demandas
sociais (Olson, Sameroff, Lunkenheimer, & Kerr, 2009).

Pesquisas realizadas com as criancas de temperamento caracterizado com humor
negativo, medo, timidez e raiva revelam uma tendéncia a apresentar problemas de
desenvolvimento (Gracioli & Linhares, 2014). As criancas com habilidades relacionadas a
capacidade de regulacdo fisiologica e comportamental, tiveram resultados positivos no
desenvolvimento (Watamura, Donzella, Kertes, & Gunnar, 2004).

Estudos avaliaram criangcas com transtorno de desenvolvimento como autismo,
sindromes e atrasos no desenvolvimento, comparando-as, em relacdo aos seus
temperamentos, com criangas de desenvolvimento tipico (Garon et al., 2009). O estudo
centrou-se em trés grupos de criancas de 24 meses: criangas autistas com irmaos autistas,
criancas autistas que ndo tinham irmé&os autistas e um grupo de controlo (Garon et al., 2009).
O temperamento das criangas autistas com irmdos autistas apresentou um elevado afeto
negativo e maior indice a ter medo, ansiedade, tristeza e raiva, quando comparado com 0s
outros dois grupos (Gracioli & Linhares, 2014). Em relacdo ao comportamento, as criangas
com irmaos autistas apresentaram baixo controle da aten¢do, além de apresentarem menor
sensibilidade percetiva, em relacdo as dos outros dois grupos (Gracioli & Linhares, 2014).

Noutro estudo, foi avaliado o temperamento de criangas com transtornos mistos
(sindromes, autismo e atraso no desenvolvimento) aos 36 meses e comparado a um grupo de
controlo de criancas com desenvolvimento tipico (Bostrom, Broberg, & Hwang, 2010).
Registrou-se que as criancas do grupo com transtornos mistos apresentaram temperamento
mais timido, com impulsividade e menor nivel de atividade (menos energia) do que o grupo
de controlo. Além disso, as criancas com transtornos mistos apresentaram pouca
socializacdo, preferindo o isolamento a estarem em companhia de outras pessoas (Gracioli
& Linhares, 2014).

No geral, estudos mostraram que criangas com PEA apresentam alteragdes a nivel
do temperamento, podendo demonstrar frequentemente maiores niveis de irritabilidade, de
angustia e de afetos negativos.
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1.4 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DOS SINAIS DE ALERTA DE PEA

Como vimos, a identificacdo precoce dos sintomas do autismo permite iniciar a
intervencdo mais precocemente. Diversos estudos destacam a intervencao precoce como
fator fundamental para a melhora do quadro clinico do autismo, gerando ganhos
significativos e duradouros no desenvolvimento da crianga (Howlin, Magiati, & Charman
2009; Reichow, 2011), j& que intervencdes precoces, intensivas, de longo prazo e que levem
em conta as potencialidades/necessidades de cada crianca, conduzem a um melhor
prognostico (Eldevik et al., 2009; Fernell, Eriksson, & Gillberg, 2013; Lauritsen, 2013).

Em virtude da importancia de se estudar os sinais de alerta associados ao autismo,
alguns instrumentos de avaliagdo foram construidos com o intuito da identificacdo de
comportamentos ou sintomas de autismo em criangas. Para a escolha do instrumento
utilizado para a triagem e o diagnostico de PEA, é necessario que se conhecam os padrdes
psicométricos e a validade de cada instrumento, principalmente o seu desempenho em
populagdes variadas, as taxas de sucesso na identificagdo dos transtornos e a sustentabilidade
da ferramenta ao longo do tempo. Os conceitos de sensibilidade e especificidade definem a
capacidade do instrumento para identificacdo adequada do problema (Fletcher, Fletcher, &
Fletcher, 2014). Sensibilidade é a propor¢do com o problema que o teste identifica
corretamente e especificidade é a proporcao de individuos sem a doenca que tem um teste
negativo. Dessa forma quanto maior a sensibilidade e especificidade, menor o numero de
falsos positivos e negativos e, portanto, um instrumento com melhor qualidade de
identificacdo. Muitas vezes as mudangas dos critérios diagndsticos podem trazer alteracao
na sensibilidade e especificidade determinando a necessidade de reviséo do instrumento.

De notar que, a utilizacdo dos instrumentos de triagem deve ser utilizada com
bastante cautela pois os sintomas de atrasos no desenvolvimento sao inespecificos e podem
ser interpretados erroneamente (Costa, 2014).

A Checklist for Autism in Toddlers (CHAT; Baron-Cohen, 1992), foi um dos
primeiros instrumentos de rastreio especifico para a PEA. A CHAT foi desenvolvida para
criancas com 18 meses, postulando que criancas que até esta idade ndo tivessem
desenvolvido a atencéo conjunta e a capacidade de brincar ao faz de conta, estariam em risco
de posteriormente receber um diagndstico de PEA (Baron-Cohen et. al., 2000; Pinto-Martin,
& Levy, 2004). O CHAT é de administracao rapida e consiste em duas secgdes: a sec¢do A,
contém 9 itens de resposta direta que sdo respondidos pelos cuidadores e a Se¢do B contém

5 itens de observacdo comportamental que dizem respeito a atencdo conjunta e a capacidade
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de brincar ao faz de conta, respondidos pelo clinico (Baron-Cohen et. al., 2000; Tonge &
Gray, 2005). Contudo, verificou- se que este instrumento de rastreio apresenta um baixo grau
de sensibilidade (Rapin, 1996). Isto significa que pessoas que mais tarde foram
diagnosticadas com PEA, ndo foram previamente sinalizadas pela CHAT (Pinto-Martin &
Levy, 2004).

Posteriormente, surge uma versdo modificada da CHAT, o Modified Checklist for
Autism in Toddlers (M-CHAT; Robins, Fein, Barton, & Green, 2001), baseado no relato
parental que abarca aspetos do desenvolvimento e comportamento de criancas dos 16 aos 30
meses de idade. Apesar dos estudos ndo referirem a sua sensibilidade e especificidade, este
instrumento apresenta um numero elevado de falsos positivos (Chlebowski, Robins, Barton,
& Fein, 2013; Kleinman et al., 2008). O M-CHAT conta com os 9 itens chave da CHAT.
Porém ao contrario do CHAT, o formulario de observacdo do M-CHAT ndo é preenchido
pelo terapeuta, mas sim pelos cuidadores (Robins et. al., 2001; Pinto-Martin & Levy, 2004).

Podemos referir também o Quantitative Checklist for Autism in Toddlers (Q-CHAT;
Allison et al, 2008) que foi desenvolvido no intuito de superar a baixa sensibilidade
apresentada pela CHAT. Assim, a Q-CHAT manteve os 3 itens chave presentes na CHAT e
adicionou itens do dominio do desenvolvimento da linguagem, comportamentos repetitivos
e estereotipados, assim como outros aspetos importantes relacionados com a comunicagéo
social. A escolha destes itens foi elaborada a partir de uma revisdo da literatura sobre os
sintomas nucleares associados a esta perturbacdo, presentes no CID-10 (Organizagédo
Mundial da Saude,1993) e no DSM-1V (Allison et. al., 2008; Magiati et. al., 2015). Trata-se
assim, de um instrumento que usa escalas Likert de 5 pontos que surge no seguimento da
CHAT, abrangendo um maior leque de marcadores de risco para PEA. Pode ser usada em
criancas dos 18 aos 24 meses e estudos recentes indicam uma sensibilidade de 91% e
especificidade de 89% (Allison, Auyeung, & Baron-Cohen, 2012).

Outro instrumento é a Communication and Symbolic Behavior Scales-
Developmental Profile (CSBS-DP; Wetherby & Prizant, 2001) concebida para criancas entre
0s 6 e 0s 24 meses. A CSBS-DP é uma escala breve que em média demora entre 5 a 10
minutos a ser preenchida pelos cuidadores das criancas e pretende avaliar o risco de
diagndstico de PEA e de Perturbacgdes de Linguagem. Este instrumento foi concebido com
o0 intuito de avaliar 7 preditores linguisticos (i.e., emogdes e olhar; uso da comunicag&o;
utilizacdo de gestos; utilizacéo de sons; utilizacdo de palavras; compreensao das palavras; e

a utilizacdo de objetos). Neste seguimento os autores postulam que a CSBS-DP tem dois
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objetivos. O primeiro objetivo do instrumento, passa por identificar criancas que estejam em
risco de desenvolver défices de comunica¢do. O segundo é monitorizar a evolucdo da
capacidade de comunicacéo da crian¢a ao longo do periodo desenvolvimental (Wetherby &
Prizant, 2001). A CSBS-DP esta dividida em 3 compdsitos: (a) o Social, onde os itens
pertencentes estdo relacionados com a capacidade de comunicacédo; (b) da Fala, que esta
relacionado com a utilizagdo de consoantes, a juncdo de vogais e consoantes em silabas ou
palavras; e (c) o Simbdlico, que esta relacionado com a capacidade de compreensdo da
crianca, como por exemplo, a sua capacidade de responder ao nome (Eadie et al., 2010).

Por ultimo, referimos o First Year Inventory (FYI; Baranek, Watson, Crais, &
Reznick, 2003), um inventério parental de identificagcdo precoce do PEA e outros transtornos
desenvolvimentais, especifico para os 12 meses de idade. Ele fornece uma grande variedade
de opcbes de respostas, ampliando as opg¢des para os cuidadores em relacdo ao
comportamento da crianca. O FY1 abrange dois dominios do desenvolvimento: o s6cio
comunicativo e o sensorial-regulatério. Ao dominio Sécio-Comunicativo foram atribuidos
0s seguintes compositos: Orientacdo Social e Comunicacdo Receptiva, Envolvimento Social
e Afetivo, Imitacdo e Comunicacdo Expressiva. Ao dominio sensorial-regulatorio,
pertencem os seguintes fatores: Processamento Sensorial, Padrdes Regulatorios, Reatividade
e Comportamentos Repetitivos.

Este inventario conta com um total de 63 itens e apresenta dois formatos de resposta:
escala de Likert quantitativa e escolha multipla qualitativa. E um instrumento que tem
permitido identificar com eficacia e precocemente criangas que futuramente serdo
diagnosticadas com PEA, quer em estudos prospetivos (e.g., Rowberry et al. 2015; Turner-
Brown et al., 2013), como em estudos retrospectivos (e.g., Watson et al., 2007).

Desta forma, no contexto do presente estudo, de cariz exploratério, pretendemos
analisar a sensibilidade de dois questionarios de rastreio traduzidos para o Portugués
Brasileiro (o FY1 e a CSBS) para distinguir um grupo de criancas com diagnostico formal
de PEA do grupo de criangas com desenvolvimento tipico. Para tal, serd seguida uma
metodologia retrospetiva: pais de criancas com desenvolvimento tipico e pais de criancas ja
formalmente diagnosticadas com PEA, irdo preencher ambos os questionarios tendo como
referéncia os 12 meses de idade do seu respetivo/a filho/a. E de salientar que o presente
estudo se encontra inserido num projeto em curso mais abrangente e cuja recolha de dados

continua em curso.
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2. METODO

2.1 PARTICIPANTES

Para o presente estudo foram selecionadas um total de 108 criancas, 58 das quais
com um diagnostico formal de Perturbagéo do Espectro do Autismo (PEA) e 50 sem nenhum
comprometimento no neurodesenvolvimento, ou seja, com desenvolvimento tipico. Para o
grupo clinico, foram selecionados participantes de duas instituicGes especializadas no
atendimento de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento, o Neuropsicocentro,
situado em Fortaleza-Ceard e o0 Nucleo de Estimulacdo Precoce-NUTEP também em
Fortaleza-Ceara. Por sua vez, para o grupo com um desenvolvimento tipico, os participantes
foram recrutados exclusivamente através da escola de ensino infantil e fundamental Instituto
Frei Jodo Pedro de Sexto, em Fortaleza-Ceara. Todas as institui¢ces localizam-se na mesma
cidade citada anteriormente, localizada na regiéo nordeste do Brasil.

Para o presente estudo foram definidos critérios de inclusdo e de excluséo para ambos
0s grupos. Os critérios de inclusdo para o grupo clinico foram: (1) idade compreendida entre
0s 2 e 0s 5 anos; (2) diagndstico formal de PEA, confirmados pelas instituicdes; e (3)
Portugués Brasileiro como lingua materna dos cuidadores. Por sua vez, os critérios de
exclusdo foram: (1) presenca de alteracGes genéticas associadas com PEA, como o Sindrome
de X fragil ou Sindrome de Rett; (2) existéncia de atrasos severos e paralisias cerebrais
graves; e (3) possibilidade de problemas auditivos ou de visdo ndo corrigidos.

Em relagdo ao grupo com um desenvolvimento tipico, os critérios de inclusdo foram
0s seguintes: (1) a idade compreendida entre os 2 e 0s 6 anos; e (2) Portugués Brasileiro
como lingua materna dos cuidadores. O critério de exclusdo usado para este grupo consistiu
na presenca de perturbacdes de desenvolvimento que foram verificadas através da aplicacao
de um questionario especifico descrito no anexo 8 (Questionario de Preocupagdes
Desenvolvimentais), juntamente com as informagdes coletadas dos cuidadores e institui¢des.

O presente estudo recolheu os dados junto dos cuidadores destas criancas. Diante
disso, no grupo clinico os questionarios foram preenchidos pelos cuidadores mais préximos,
nomeadamente 58 cuidadores, 54 mées e 4 pais, tendo a idade variada entre os 23 e 0s 41
anos, com uma média de 32,38 anos (DP = 3.334). A area de residéncia dos participantes
abrangeu Fortaleza (n = 55) e Regido Metropolitana (n = 3). Quanto as habilitacdes literarias
dos cuidadores, 4 concluiram o ensino fundamental completo, 2 o ensino fundamental
incompleto, 13 o ensino médio completo, 29 o ensino superior e 10 concluiram uma
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especializacdo. Relativamente as atividades profissionais, estas se apresentaram bastante
diversas, sendo a maioria composta por Trabalhador CLT (Carteira de Trabalho) (n = 21),
profissional de saude (n = 6), profissional liberal (n = 5), servidor publico (n = 4),
desempregado (n = 3), doméstica (n = 5), dona/o de casa (n = 2), autobnomo (n = 4),
operério/a (n = 2), lojista (n = 1), outros empregados de servi¢os (n=3) e empregado de
escritorio (n = 1). Os cuidadores passavam em média 11.85 (DP = 7.10) horas diarias com
as criancas durante a semana, observando-se um aumento significativo no nimero de horas
partilhadas durante o fim-de-semana (M = 23.85, DP = 12.30).

Em relacdo ao grupo com um desenvolvimento tipico, os questionarios foram
preenchidos por 49 maes e 1 por ambos os progenitores (n = 50), sendo que a sua idade
variou entre os 22 e 0s 42 anos, com uma média de 34,64 anos de idade (DP = 4,129). A
area de residéncia abrangeu a cidade de Fortaleza (n = 45) e a Regido Metropolitana (n = 5).
Quanto as habilitacGes literarias, 4 completaram o ensino médio, 38 o ensino superior, 7
especializacdo e 1 concluiu mestrado. Referindo-se as atividades profissionais, estas também
apareceram bastante diversas, sendo a maioria Trabalhador CLT( Carteira de Trabalho) (n
=19), sequido por profissional de satde (n = 7), profissional liberal (n = 4), servidor publico
(n = 4), desempregado (n = 1), doméstica (n = 1), dona/o de casa (n = 2), autbnomo (n = 4),
operéario/a (n = 1), lojista (n = 4), outros empregados de servicos (n = 2) e empregado de
escritério (n = 1).

Importa salientar que o total de questionarios distribuidos para os cuidadores de
criangas com PEA nas respetivas instituicGes foi de 60, porém, 2 ndo foram devolvidos ou
contiveram erros que impediam a validagdo dos mesmos. Por outro lado, o total de
questionarios distribuidos por cuidadores do grupo controlo foi de 60, porém, 10 ndo foram
devolvidos. Assim, no final, apenas 58 questionarios do grupo clinico e 50 do grupo controlo
foram utilizados para analise no presente estudo.

Referindo-se as caracteristicas das criangas, no grupo clinico (n = 58) as idades
variaram entre 0s 2 e 0s 5 anos (M = 3.69, DP = 0.959), sendo 45 do sexo masculino (77,6%)
e 13 do sexo feminino (22,4%). Referindo-se as carateristicas das crian¢as, no grupo com
um desenvolvimento tipico (n = 50) as idades variaram entre os 2 e 0s 6 anos (M = 3.44, DP
= 0.373), sendo 24 do sexo masculino (48%) e 26 do sexo feminino (52%). Essa diferenca
existente, correspondente ao sexo das criangas no grupo clinico, justifica-se por haver, no
sexo masculino, uma maior prevaléncia da PEA do que no sexo feminino (Rappin, 1997).

A seguir, para se comparar os resultados entre as criangas do grupo com um desenvolvimento
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tipico e do grupo clinico, procedeu-se a descri¢do da informacdo relativa a frequéncia da
composicao dos dois grupos, que pode ser observada no Tabela 1 e na Tabela 2.

Tabela 1

Distribuicdo dos participantes do grupo clinico (n=50) e do grupo controlo (n=58) por
subgrupo de idade.

Idades (em anos) Clinico Controlo Total
2 18 7 25
3 10 17 27
4 8 21 29
5 10 13 23
6 4 0 4

Tabela 2

Distribuicéo dos participantes do grupo clinico (n=50) e do grupo controlo (n=58) em
funcéo do género.

Género Clinico Controlo Total
Masculino 24 45 69
Feminino 26 13 39

Relativamente ao grupo clinico, todas as criangas apresentavam um diagnostico
formal de PEA realizado por uma equipe multidisciplinar, envolvendo neuropediatras,
psicologos e/ou pediatras. O diagnostico foi realizado segundo os critérios do DSM-1V,
sendo que segundo esta classificacdo, a PEA inclui cinco subtipos de problematicas:
Perturbacdo Autistica, Perturbacdo de Asperger, Perturbacdo Desintegrativa da 22 Infancia,
Perturbacdo de Rett e Perturbacdo Global de Desenvolvimento sem outra especificacdo

(American Psychiatric Association, 2002). Seguindo esta classificagdo, no presente estudo,
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47 criangas tinham um diagndstico de Autismo (94%), 2 de Sindrome de Asperger (4%) e 1
de Perturbacdo Global de Desenvolvimento sem Outra Especifica¢do (2%). Com o0 DSM-5,
passou a existir um so diagnostico correspondente as PEA, sendo classificada como leve,
moderada ou grave em funcédo do grau de severidade e variabilidade dos sintomas (American
Psychiatric Association, 2013). Entdo, para o presente estudo, as criangas com diagnostico
de PEA foram agrupadas em um anico grupo (i.e., grupo clinico) o que é consistente com a
classificacéo atual do DSM-5.

Ademais, os participantes do grupo clinico foram diagnosticados ou com base na
ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised; Rutter, LeCouteur, & Lord, 2003) ou na
ADQOS (Autism Diagnostic Observation Schedules; Lord, Rutter, DiLavore, & Risi, 1999),
instrumentos citados anteriormente como medidas estandardizadas para o diagndstico de
PEA.

2.2. MATERIAL

Para a recolha de dados deste estudo, foram utilizados os seguintes instrumentos: (1)
carta informativa e descritiva do estudo, escrita em linguagem acessivel, dirigida aos
cuidadores (cf. Anexo 1); (2) consentimento informado (cf. Anexo 2); (3) questionério de
recolha de dados sociodemograficos construido para cada um dos grupos (cf. Anexos 3 e 4);
(4) Questionario do Bebé para o Portugués Brasileiro (CSBS; Communication and Symbolic
Behavior Scales; Wetherby & Prizant, 2002); (5) FY1; First Year Inventory; - Baranek et al.,
2003); (6) questionario especifico sobre questdes de diagndstico de PEA dirigido ao grupo
clinico e preenchido pelos profissionais de salde das instituicdes selecionadas para a
pesquisa. (cf. Anexo 5); e (7) Questionario de Preocupacdes Desenvolvimentais (DQC;
Developmental Concerns Questionnaire; Reznick, Baranek, Watson, & Crais, 2005) (cf.
Anexo 6). Este ultimo questiondrio foi preenchido apenas pelo grupo com um
desenvolvimento tipico como medida de garantia de auséncia de alteracbes de
desenvolvimento. Todos os questionarios utilizados, a CSBS (Frota, Vicente, Filipe, &
Vigario, 2014), o FYI (Filipe, Vicente, & Frota, 2017) e o questionario DQC (Filipe,
Zagoruy, Frota, & Vicente, 2017), encontram-se traduzidos para o Portugués Europeu, tendo
sido usadas as versdes portuguesas em trabalho e adaptadas ao Portugués Brasileiro, visto a
presente pesquisa ser realizada no Brasil. Devido aos direitos autorais, 0 CSBS e o FYI nédo

foram anexados ao trabalho.
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Em relacdo a recolha de dados sociodemogréficos, utilizou-se um questionario que
foi construido em duas versdes diferentes adaptadas para cada grupo de participantes, que
incluiam dados sobre: (1) o ndmero de integrantes do agregado familiar tal como a
quantidade de pessoas, a area de residéncia e a ordem de nascimento dos filhos; (2) o
historico psicoldgico, neuroldgico e/ou psiquiatrico familiar; (3) informagéo sobre data de
nascimento, género, grau de parentesco com a crianca, estado civil, habilitacOes literarias e
profissdo dos cuidadores; e (4) informacdo sobre a crianca. Nesta Ultima parte do
questionario, na versdo para o grupo com um desenvolvimento tipico, foi incluida uma
pergunta sobre a possibilidade de qualquer tipo de problema de desenvolvimento,
psicoldgico, neuroldgico e/ou psiquidtrico. A versao para o grupo clinico incluiu perguntas

relativas ao diagndstico da crianca.

Inventario do Primeiro Ano de Vida, FYI

O FYI (Baranek et al., 2003) trata-se de um inventario parental que identifica
precocemente se criangas com 12 meses de idade estdo em risco para desenvolverem PEA
ou outro transtorno do desenvolvimento (Reznick et al., 2007). Neste instrumento séo
avaliados dois dominios globais desenvolvimentais: o s6cio-comunicativo e o sensorial-
regulatério. Com relagcdo ao dominio sdcio-comunicativo, este € composto por 4 compositos
especificos: orientacdo social e comunicacdo recetiva, envolvimento social e afetivo,
imitacdo e comunicacdo expressiva. Por sua vez, o dominio sensorial-regulatério também é
composto por 4 compositos especificos: processamento sensorial, padrdes regulatorios,
reatividade e comportamento repetitivo. O FY| possui 63 itens no total, abrangendo tanto o
comportamento da crianca e a relacdo parental com a mesma, apresentados em dois formatos

de resposta: escala de Likert quantitativa e escolha multipla qualitativa.

Questionario do Bebé para o Portugués Europeu, CSBS

A CSBS (Wetherby & Prizant, 2002) é uma escala estandardizada que avalia a
comunicacéo funcional de criangas dos 6 meses aos 2 anos de idade. O questionario possui
trés compositos gerais (Social, Linguagem e Simbdlico) subdivididos em seis comp0ositos

especificos: emogdes e olhar, comunicagdo, gestos, sons, palavras, compreensao e uso de
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objetos (Wetherby & Prizant, 2002). No compdésito Social estdo incluidos indicadores
precoces das habilidades comunicativas tais como o olhar, os gestos e a atencdo conjunta.
Por sua vez, no compésito da Linguagem séo incluidos um inventario de consonantes e do
seu uso e por fim no composito Simbolico estdo incluidos indicadores da compreensédo
precoce, tais como a reacdo ao nome e a nomeacdo de partes do corpo. Esta escala é
mundialmente conhecida e tem sido bastante usada como instrumento de rastreio na
identificacdo precoce de perturbacGes desenvolvimentais em varios paises. Estudos
retrospetivos como os de Watson et al (2007) e longitudinais como os de Talbott et al (2013)

demonstram sua eficacia na identificacéo precoce de crianga em risco para PEA.

2.3 PROCEDIMENTO

Para a realizacdo desse estudo, foi necessaria a sua submissdo ao Comité de Etica da
Universidade Estadual do Ceara, vinculado a Plataforma Brasil, uma vez que a pesquisa foi
realizada no Brasil, tendo obtido aprovagéo (cf. Anexo 7).

Os direitos de propriedade intelectual e comercial que incidem sobre os instrumentos
a utilizados foram resguardados, assim como foi obtido o consentimento informado assinado
por todos os cuidadores das criancas pertencentes a cada um dos grupos.

O periodo da recolha de dados iniciou-se em outubro de 2019 e decorreu até janeiro
de 2020. De uma forma geral, os dados foram recolhidos na forma presencial, tendo sido
entregues 0s questionarios diretamente aos cuidadores pela investigadora e preenchidos na
sua presenca. No entanto, e por inviabilidade de tempo e lugar, alguns cuidadores optaram
por levar os questionarios para casa; nestes casos, os questionarios foram devolvidos pelos
cuidadores na instituicdo e posteriormente recolhidos pela investigadora. Nas duas situacdes,
foi explicado detalhadamente o estudo aos participantes bem como esclarecidas possiveis
duvidas, salientado o anonimato e a confidencialidade da sua participacéo.

Tendo sido compreendido o estudo, todos os participantes assinaram o
consentimento informado (cf. Anexo 2). Todos os participantes preencheram o protocolo
integralmente. A duracdo do preenchimento dos questionarios foi em média de 20 a 30
minutos. Relativamente a devolugdo dos questionarios, esta variou desde a entrega no
proprio dia até aproximadamente uma semana (no caso dos questionarios deixados nas

instituicdes e que foram levados para casa pelos cuidadores).
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Uma vez coletadas as escalas de avaliagdo, foi realizada a andlise e tratamento
estatistico dos dados atraves do programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Depois do explanado e com base neste estudo de cariz exploratorio, pretendemos
analisar o poder discriminativo de dois questionarios de rastreio que foram traduzidos para
0 Portugués Europeu e posteriormente para o Portugués Brasileiro: a CSBS e o FYI. Para
tal, foi seguida uma metodologia retrospectiva, onde pais de criangas com e sem diagndstico
de PEA, preencheram os dois questionarios tendo como referéncia os 12 meses de idade dos
respectivos filhos. Este desenho experimental teve por objetivo explorar em que medida as
respostas dadas aos questionarios pelos pais permitem diferenciar um grupo clinico de
criangas com diagnostico de PEA de um grupo de criangas com desenvolvimento tipico.
Importa referir que o atual estudo se encontra inserido num projeto em curso mais abrangente

e com mais trabalhos em andamento.

3. RESULTADOS

Em relacdo aos resultados obtidos neste presente estudo, a seguir serdo descritos,
primeiramente, os resultados relativos a escala CSBS, e posteriormente, serdo descritos 0s

da escala FYI.

3.1. CSBS
3.1.1 ANALISES PRELIMINARES DA ESCALA CSBS

Os resultados obtidos na escala CSBS foram cotados de acordo com as instrucfes do
préprio manual através do programa de cotacdo da referida escala, onde se obtiveram 0s
resultados referentes a cada um dos compadsitos e também as pontuacges totais da escala que
correspondem a soma dos compasitos.

A principio, foi realizada a anélise da consisténcia interna da escala completa e dos
seus compositos. O compdsito que apresentou a consisténcia interna mais elevada foi o da
Palavra (a = .850) e os restantes dominios como Gestos (a =.816), Emocdo e Olhar (o =
.836), Comunicacéo (o = .791), Sons (a = .765), Compreensédo (o = .781) e Uso de Objetos
(o0 =.837) apresentaram todos uma consisténcia interna boa. Analisando a consisténcia

interna entre os cinco dominios do instrumento (Emog¢des e Olhar, Comunicacgdo, Sons,
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Compreenséo e Uso de Objetos) esta foi considerada muito boa (a = .944), e a consisténcia
interna dos dois dominios do instrumento (Gestos e Palavras) foi considerada boa (o =.868).

A seguir, verificou-se a andlise das varidveis que possam ter influenciado os
resultados: verificaram diferencas significativas nos resultados relativos ao género (F
(1,106) = 11.041, p =.001), e ndo significativas quanto a idade (F (1,106) = 1.226, p = .271)
e a area de residéncia (F (1,106) = 0.903, p = .344).

3.1.2 RESULTADOS DA ESCALA CSBS

Foram verificados todos os pressupostos e assegurada a normalidade da distribuigéo.
Pelo teste Kolmogorov-Smirnov confirmou-se a normalidade da distribuicdo. Com recurso
ao teste de Levene, verificou-se a existéncia de homogeneidade entre as variancias. Uma vez
asseguradas a normalidade e homogeneidade das variancias procedeu-se a uma analise
paramétrica da seguinte hipdtese: a pontuagéo do grupo clinico (i.e., com diagndstico formal
de PEA) e do grupo com desenvolvimento tipico apresenta diferencas em pelo menos um
dos dominios/compdsitos da escala de rastreio CSBS.

Com o objetivo de se verificar se existem diferencas significativas entre as
pontuacdes da CSBS do grupo com um desenvolvimento tipico e do grupo clinico, realizou-
se uma ANOVA One-Way com a pontuacdo total da escala. Verificou-se que o grupo com
um desenvolvimento tipico (M = 14.96, DP = 0.44) apresenta uma pontuacdo total média
superior ao grupo clinico (M = 5.97, DP = 0.41). Os resultados indicaram que as diferencas
entre 0s grupos sao estatisticamente significativas (F (1, 106) = 226.28, p = .001, n2 = .68).

A seguir, a normalidade dos compositos da escala foi testada. Foi utilizado o teste
Kolmogorov-smirnov e como resultado, ndo se verificou a distribui¢do normal das variaveis.
Em virtude disto, foram analisados os valores de assimetria e curtose em todos 0s compasitos
para ambos os grupos, tendo em conta os valores de referéncia propostos por Kline, 1998
(SK = 3, KU = 10). Como resultado, foi considerado que para todos os compositos a
distribuicdo apresentada era normal, sendo possivel de proceder a analise paramétrica das
variaveis.

No intuito de comparar o desempenho na escala CSBS entre os grupos, foi realizada
a analise ANOVA One-Way com base nos resultados dos dominios. Os resultados

mostraram que o grupo com um desenvolvimento tipico apresentou uma média de resultados

33



significativamente superior em todos o0s compoésitos por comparacdo com a media

apresentada no grupo clinico (cf. Tabela 3).

Tabela 3

Média (M) e Desvio-padrao (DP) dos resultados obtidos em cada um dos compositos da
CSBS. separadamente para cada grupo (clinico e de controlo). Adicionalmente séo
apresentados os valores de significancia obtidos na ANOVA.

Clinico Controlo Significancia
I
Composito M DP M DP gl F p

Emogbes 5 69 2.096 7.12 09823 913 1 1117.208 000
e Olhar

Comunic 49 2.018 6.12 1710 848 1 590.909 000
acdo

Gestos 291 2591 8.16 2.342 835 1 535.919 000
Sons 1.88 2.036 474 1.006 876 1 752.291 000
Palavras 1.07 1.226 3.72 1.485 514 1 112.303 .000
ﬁs‘;@pree 131 1.158 4.74 1,192 871 1 713.489 000
Uso de 4.55 3.090 10.66 2.387 883 1 799.722 000
objetos

Havendo diferencas significativas em cada compdsito dos grupos procedeu-se a
analise por item. De acordo com o resultado desta andlise, 0 grupo com um desenvolvimento
tipico apresentou uma pontuacdo média superior a do grupo clinico em todos os itens (cf.
Tabela4). O item 20 (F = 187.623, p =.000) apresentou a maior diferenca entre a pontuacédo
média dos dois grupos. Em contrapartida, o item 10 (F = 15.430. p = .000), embora tenha
evidenciado diferencas significativas entre a pontuacdo média de ambos 0s grupos,
apresentou uma diferenca menor entre o grupo clinico e 0 com um desenvolvimento tipico

em relacdo a todos os demais itens (cf. Tabela 4).
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Tabela 4

Média (M) e Desvio-padrao (DP) dos resultados em cada um dos itens da CSBS.
separadamente para cada grupo (clinico e de controlo).

Clinico Controlo Significancia

ltens M DP M DP p ? F P
Emocdes e Olhar
3r.i§[ggla quando a sua crianca estava feliz e quando estava 134 715 194 240 230 1 31583 .000
2. Quando a sua crianca brincava com brlpquedos. ela 59 796 142 538 297 1 44719 000
olhava para si para ver se estava a observa-la?
3. A sua crianga sorria ou ria quando olhava para si? 1.172 6526 1900 .3030 .331 1 52.363 .000
4. Quando vocé olhava e apontava para um brinquedo que
se encontrava na sala. a sua crianga olhava para esse 59 750 186 351 534 1 121.249 .000
brinquedo?
Comunicagdo
5. A_sua crianca mostraya-lhe se precisava de ajuda ou se 98 848 184 422 284 1 42083 000
queria um objeto que ndo conseguia alcancar?
6.Quando ndo estava a prestar atencdo a sua crianga. ela 79 811 166 557 277 1 40560 000
tentava chamar a sua atengao?
7. A sua crianca fazia coisas s6 para a/o fazer rir? 41 622 152 707 414 1 74824 .000
@3. A sua crianca tentava que vocé reparasse em objetos 5 707 110 647 157 1 19734 000
interessantes?
Gestos
9.A sua crianca pegava em objetos e dava-lhos? .76 779 178 465 383 1 65.691 .000
10. A sua crianca mostrava-lhe objetos sem lhos dar? 71 701 162 1602 .127 1 15430 .000
11. A sua crianga acenava com a mao para cumprimentar as 20 674 142 609 390 1 67667 000
pessoas?
12. A sua crianga apontava para objetos? .67 781 172 454 396 1 69.637 .000
;LI?;n;A sua crianga movimentava a cabeca para dizer que 38 644 162 667 476 1 96430 000
Sons
15. A sua crianca combinava sons como. por exemplo. ta. 69 730 186 351 502 1 107.005 000
tata. da. ma. mama. bada?
16. Aproximadamente. quantos sons. correspondentes as
consoantes seguintes a sua crianga utilizava: ta. da. ma. na. 119 982 288 824 465 1 92213 .000

ba. ca. cha. sa. 1a?
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Palavras

17. Aproximadamente quantas palavras diferentes a sua
crianga usava com significado que vocé conseguia .76 802 234 939 457 1 89.151
reconhecer (por exemplo. d& bola. mamé& da. mais papa)?

18. A~su§1 crianga combinava duas palavras (por exemplo. 31 568 138 697 421 1 77.183
mamd dé)?

Compreenséo

19. Quando c_hamava asua crianca pelo nome. ela respondia 64 641 184 468 532 1 120552
olhando ou virando-se para si?
20. Cerca de quantas palavras ou expressdes. diferentes é
que a sua crianca compreendia sem ajuda de gestos? Por
exemplo. se dissesse “onde esta o teu pé?” a sua crianga
respondia da forma adequada?

,67 711 2,90 974 639 1 187,626

Uso de objetos

21: A sua crianca mostrava interesse em brincar com varios 102 737 182 438 300 1 45443
objetos diferentes?

22.Cerca de quantos dos seguintes objetos a sua crianca era
capaz de usar da forma apropriada: biberdo. copo. tijela.
colher. pente ou escova. escova dos dentes. toalha. bola.
carrinho de brincar. telefone de brincar?

121 1253 308 1122 .384 1 66.048

23. Quantos cubos (ou argolas) a sua crianga conseguia

. 1.4 1.2 2.4 .64 A 2451
colocar uns por cima dos outros? 8 60 6 646 88 1 510

14. A sua crianga usava sons ou palavras para chamar a

atenco ou pedir ajuda? .53 706 184 422 552 1 130.579

24. A sua crianca brincava ao “faz de conta” com

bringuedos? 31 568 146 734 442 1 83.909

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

3.2FYI
3.2.1 ANALISES PRELIMINARES DO INVENTARIO FYI

Os resultados obtidos na escala FYI, foram cotados utilizando a grelha de cotacédo
disponibilizada pelos préprios autores do instrumento (FY1 Scoring Program, Version 2.0).
Com esta grelha em formato excel € possivel converter as pontuagdes brutas obtidas em cada
item do questionario em pontuacdes de risco (Calculated Risk Points) e atribui-las a cada
dominio do inventario (tanto para o Sécio-Comunicativo, como para 0 Sécio-Regulatério) e

calcular a pontuacéo total.
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Inicialmente, foi analisada da consisténcia interna do inventario FYI completo e
posteriormente a dos seus dominios e compdsitos. De uma forma geral, o instrumento
apresentou uma consisténcia interna boa (o = .954). Relativamente aos compositos
Orientacdo Social (0=.869), Envolvimento Social e Afectivo (a=.860), Imitacdo (a=.844),
Comunicacdo Expressiva (0=.609), Processamento Sensorial (a=.659), Padrdes
Regulatérios (a=.633), Reactividade (a=.515) e Comportamentos Repetitivos (0=.768), em
conjunto, apresentaram uma consisténcia interna boa, engquanto que os dominios e
compositos separadamente apresentaram uma consisténcia interna questionavel (0.7 > a >
0.6) aboa (0.9 > @ > 0.8) (Mar6co, 2018).

Uma vez verificada a consisténcia interna, procedeu-se com a andlise das variaveis
que possam ter influenciado os resultados. Verificou-se diferencas estatisticamente
significativas em relagdo ao género (F (1,106) = 11.041, p =.001), ndo sendo encontradas
diferencgas significativas para a idade (F (1,106) = 1.226, p = .271) e a area de residéncia (F
(1,106) = 0.903, p =.344).

3.2.2 RESULTADOS DO INVENTARIO FYI

Primeiramente, todos os pressupostos foram verificados sendo assegurada a
normalidade da distribuicdo. Os pressupostos da normalidade foram verificados através do
teste de Kolomogorov-Smirnov que indicou que os dados se distribuem normalmente. Em
seguida, recorreu-se a analise de igualdade das variancias em relagdo aos resultados, onde o
teste Levene indicou que a homogeneidade foi cumprida. Uma vez que ambos 0s grupos sao
proporcionais e respeitam uma distribuicdo normal, procedeu-se a uma analise paramétrica
da seguinte hipotese: a pontuacdo do grupo clinico (i.e., com diagndstico formal de PEA) e
do grupo com desenvolvimento tipico apresenta diferencas em pelo menos um dos
dominios/compdsitos da escala de rastreio FYI.

Em relacdo as pontuacdes de risco do FYI de forma a comparar 0 grupo com um
desenvolvimento tipico e o grupo clinico, optou-se por utilizar uma ANOVA One-Way com
a pontuacao de risco total da escala. Segundo os resultados apresentados, o grupo clinico (M
= 0.786, DP = 0.032) apresentou uma pontuacdo de risco maior a do grupo com um
desenvolvimento tipico (M = 0.175, DP = 0.035), sendo esta diferenca significativa (F
(1,106) = 165.121, p = .000, 2 = .609).
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Utilizou-se a ANOVA One-Way com o intuito de investigar se existia diferengas
entre 0s grupos através das pontuagfes dos dois dominios do FYI. Analisando o dominio
Socio-Comunicativo, no grupo com um desenvolvimento tipico, verificou-se um valor
médio inferior (M = 11.9, DP = 1.454) em relacdo com o grupo clinico (M = 42.034, DP =
1.350), sendo estas diferencas significativas (F (1,106) = 230.831, p =.000, n? =.5685). Em
relacdo ao dominio do funcionamento da regulacdo sensorial, foi verificado o mesmo
resultado, o grupo com um desenvolvimento tipico apresentou uma pontuacdo média inferior
(M = 10.195, DP= 1.637) a do grupo clinico (M = 29.81, DP = 1.520), e esta diferenca
também foi significativa entre os grupos (F (1, 106) = 77.120, p =.001, n? =.421).

Como foram encontradas diferencas estatisticamente significativas nos dois dominios
globais do instrumento, procedeu-se a analise ANOVA One-Way com 0s 8 comp0sitos
especificos do FYI. O grupo clinico apresentou uma pontuacéo total superior em todos 0s

compdsitos (cf. Tabela 5).

Tabela 5
Média (M) e Desvio-Padrao (DP) dos resultados obtidos em cada um dos compadsitos do

FYI, separadamente para cada grupo (Clinico e de Controlo).

Clinico Controlo Significancia
Composito M DP M DP n? gl F P
Orientacéo
Sociale 1.151 1.056  0.133 0.061 588 1 151.091 .000
Comunicagéo
receptiva
Envolvimento 0.772 0.46 0.129 0.50 456 1 88.288 .000
social e afetivo
Imitagéo 1.083 0.62 0.120 0.66 517 1 113.313 .000
Comunicagao 1.034 0.57 0.335 0.61 401 1 70.935 .000
expressiva
Processamento ) 7eq 040 0177 043 484 1 99.37 000
sensorial
PadrGes 0.534 0.72 0.247 0.78 650 1 7.381 008
regulatérios
Reatividade 0.500 0.54 0.127 0,58 174 1 22.276 .000
Comportament ) ;44 0.36 0.138 0.38 348 1 56.555 .000
orepetltlvo
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De acordo com os resultados, os grupos diferenciaram-se significativamente em

todos os compésitos (p < 0.05), ou seja, em nenhum deles ndo se verificaram diferencas

significativas (p > 0.05). A seguir, no Tabela 6 procedeu-se a analise por item com o objetivo

de verificar em quais itens se encontravam as diferencas. Verificou-se que o item que

apresentou maior diferenca entre os grupos com um desenvolvimento tipico e clinico foi o

item 6 (F (1,106) = 115.117, p = .000). O mesmo ndo aconteceu com o item 46 que nao

apresentou diferencas entre os grupos clinico e o controlo (F (1,106) = 3.007, p = .086; cf.

Tabela 6).

Tabela 6

Média (M) e Desvio-Padrao (DP) dos resultados obtidos em cada um dos itens do FYI,

separadamente para cada grupo (Clinico e de Controlo).

Clinico

Controlo

Significancia

Itens

M

DP

M

DP

772

gl

F

Orientacéo Social e Comunicagio
receptiva

5. O seu bebé parecia ter problemas de
audicdo?

10. Quando apontava para algo
interessante. o seu bebé voltava-se para
dirigir o olhar nessa direcdo?

12. O seu bebé olhava para as pessoas
quando elas comegavam a falar. mesmo
quando elas ndo estavam a falar
diretamente para ele?

14. Quando estava a brincar com o seu
brinquedo favorito. o seu bebé prestava
atencéo se mostrasse um brinquedo
diferente?

31. O seu bebé parecia interessado
noutros bebés da mesma idade?

35. Quando perguntava “Onde esta?”
sem apontar ou mostrar onde. 0 seu
bebé olhava para a pessoa ou objecto
nomeado?

50. O que € que costumava fazer para
conseguir que o seu bebé deixasse de
brincar com o seu brinquedo favorito?

1.45

1.10

1.24

1.07

1.19

1.05

.79

.882

1.003

979

1.006

.868

.847

.987

18

.04

.08

.20

.10

.02

24

.523

.283

.396

.606

.364

141

.657

428

331

.368

211

392

406

.097

1,106

1, 106

1, 106

1, 106

1,106

1,106

1, 106

79.313

52.512

61.622

28.383

68.393

72.439

11.362

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.001

39



Clinico

Controlo

Significancia

Itens

M

DP

M

DP

nZ

gl

F

52. O que costumava fazer para
conseguir que o seu bebé se virasse
para si?

Envolvimento social e afetivo

4. Durante jogos familiares como “Eu
vou-te apanhar”. 0 seu bebé ficava
animado porque sabia 0 que ia
acontecer a seguir?

7. Em situagdes novas ou estranhas. o
seu bebé olhava para o seu rosto para
procurar conforto?

16. Era facil compreender as
expressoes faciais do seu bebé?

18. O seu bebé sorria quando olhava
para si?

19. O seu bebé tentava chamar a sua
atencdo para Ihe mostrar algo
interessante?

20. O seu bebé tentava chamar a sua
atencdo para jogar jogos como “cu-
cu”?

21. O seu bebé tentava chamar a sua
atencdo para obter um brinquedo ou
comida?

1. O seu bebé dirigia o olhar para si
qguando chamava pelo nome dele?

22. O seu bebé tentava chamar a sua
atencdo para jogar jogos fisicos. como
balancar. fazer cdcegas ou ser lancado
ao ar?

Imitacéo

25. O seu bebé copiava ou imitava as
suas a¢Bes. como pdr a lingua de fora.
bater palmas ou abanar a cabeca?

26. O seu bebé copiava-o ou imitava-o
quando fazia algo com um brinquedo
ou objeto. como agitar um chocalho ou
bater com uma colher na mesa?

49. Quando apresentava ao seu bebé
um novo como € que o seu bebé
respondia?

131

1.05

.62

1.12

.98

.36

.45

72

1.26

.38

1.03

1.14

1.03

.959

.867

875

796

.783

485

.502

.894

.785

489

1.008

.999

.878

.20

A2

22

.10

24

.02

.06

A2

.26

.02

.08

.04

.04

.606

.328

.582

.303

591

141

.240

.328

527

41

.396

.283

.283

.320

.326

.067

408

221

179

191

162

.355

192

272

347

357

1,106

1, 106

1, 106

1, 106

1,106

1, 106

1,106

1, 106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

49.835

51.344

7.587

72.938

30.138

23.166

24.999

20.423

58.236

25.109

39.522

56.417

58.828

.000

.000

.007

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.000
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Clinico

Controlo

Significancia

Itens

M

DP

M

DP

nZ

gl

F

53. O que normalmente tinha que fazer
para que 0 seu bebé sorrisse ou risse
para si?

58. Se comegasse um jogo copiando ou
imitando um som que o seu bebé fazia.
como reagia habitualmente o seu bebé?

Comunicacao expressiva

29. O seu bebé tentava chamar a sua
atencdo fazendo sons e olhando para si
a0 mesmo tempo?

32. O seu bebe balbuciava juntando
sons. como ‘ta-ta’. ‘da-da-da’ ou ‘ma-
ma-ma’?

34. O seu bebé usava gestos como
elevar os bracos para ser levantado.
abanar a cabeca ou acenar adeus?

38. O seu bebé comunicava consigo
apontando com o dedo para objectos ou
fotos?

Processamento sensorial

3. O seu bebé parecia excessivamente
sensivel ao seu toque?

6. Quando vocé e o seu bebé estavam
frente a frente. ele desviava o olhar
para evitar o contacto ocular consigo?

9. O seu bebé cuspia certas texturas de
alimentos. como aqueles com
granulados ou com pedagos?

17. O seu bebé pressionava de forma
vigorosa a face. cabeca ou corpo
contra pessoas ou moveis?

23. Quando o seu bebé estava acordado
e ia levanta-lo. o seu corpo parecia-lhe
mole ou flexivel?

59. Quando o seu bebé estava acordado
e ndo estava a comer. ele mantinha um
brinquedo ou um objeto na boca?

24. O seu bebé copiava-0 ou imitava-o
quando produzia sons ou barulhos com
a sua boca

Padrdes regulatorios

.98

1.22

1.24

1.10

1.31

48

.53

1.33

.52

24

.93

.59

1.24

.783

.702

979

.788

.842

.504

154

735

.538

432

.953

918

979

.28

.16

.84

24

22

.04

.08

A2

.18

.02

.56

.16

12

.640

.370

997

.555

.507

198

274

.328

.388

141

.837

.548

.480

194

466

.040

.284

.376

243

133

521

113

102

041

072

339

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1, 106

1, 106

1, 106

1, 106

1, 106

1,106

25.529

92.602

4.437

42.021

63.853

34.017

16.281

115.11

13.566

12.025

4.554

8.235

54.312

.000

.000

.038

.000

.000

.000

.000

.000

.000

.001

.035

.005

.000
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Clinico

Controlo

Significancia

Itens

M

DP

M

DP

nZ

gl

F

28. Os padroes de sono e vigilia do seu
bebé eram regulares de dia para dia?

54. Numa noite normal. quantas horas
dormia o 0.56 seu bebé?

55. Numa noite normal. quantas vezes
0 seu bebé 0.41 acordava?

Reatividade

15. O seu bebé ficava aborrecido
quando precisava de o mudar de uma
atividade para outra?

27. Era dificil acalmar o seu bebé
quando ele ficava irritado?

57. Qual das seguintes opc¢des descreve
melhor um dia tipico do seu bebé?

Comportamento repetitivo

11. O seu bebé ficava contente por
brincar sozinho durante uma hora ou
mais de cada vez?

13. O seu bebé avancava o corpo de um
lado para o outro repetidamente?

30. O seu bebe ficava agarrado a uma
atividade simples repetidamente?

33. O seu bebé gostava de olhar para
uma luz brilhante por longos periodos
de tempo?

37. O seu bebé parecia ficar a brincar
continuamente com uma parte de um
brinquedo em vez de brincar com o
brinquedo todo?

42. O seu bebé gostava de esfregar ou
arranhar brinquedos ou objetos por
longos periodos de tempo?

43. O seu bebé parecia ficar com o
COrpo preso huma posicdo ou postura
que era dificil de mudar?

44. O seu bebé gostava de fazer os
objetos girar repetidamente da mesma
maneira?

45. Quando estava deitado. o seu bebé
gostava de mexer 0s pés repetidamente
por longos periodos de tempo?

.76

.64

21

41

.90

21

.55

.69

.93

43

.62

48

41

40

979

931

409

497

1.003

409

.502

425

.959

.896

.500

933

.755

.702

493

.28

24

22

.06

.28

22

.04

.02

.08

42

.08

.16

22

.06

.02

.701

.657

418

.240

.701

418

198

141

.396

.702

274

.548

.545

314

141

072

.057

.039

.166

111

.039

.302

.053

142

091

.156

.038

.093

.204

.080

1,106

1, 106

1,106

1,106

1, 106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1,106

1, 106

1, 106

1, 106

8.285

6.392

4.297

21.095

13.282

4.297

45.825

5.874

17.604

10.634

19.590

4.176

10.832

27.160

9.206

.005

.013

.041

.000

.000

.041

.000

.017

.000

.001

.000

.043

.001

.000

.003
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Clinico Controlo Significancia

Itens M DP M DP n? gl F p

46. O seu bebé olhava fixamente para
0s seus proprios dedos enquanto 0s
movia com movimentos curtos e
rapidos a frente dos olhos?

.28 451 .06 240 028 1,106 3.007 .086

41. Os padrdes de alimentag&o do seu

bebé eram regulares de dia para dia? 22 421 10 303 .081 1,106 9.384 .003

48. Qual das seguintes opc¢des descreve
melhor o interesse do seu bebé por 121 .987 40 .808 .167 1,106 21.175 .000
brinquedos num dia normal?

4. DISCUSSAO

O objetivo do presente estudo foi verificar a sensibilidade de dois instrumentos de
rastreio utilizados para identificar possiveis sinais de alerta de autismo, o FY| e a CSBS.
Para tal, realizou-se uma analise comparativa entre um grupo clinico (i,e., criangas com
diagnostico formal de PEA) e um grupo de criancas com desenvolvimento tipico. Usando
uma metodologia retrospetiva, este estudo foi realizado com pais de criangas (dos 2 a 6 anos
de idade) que preencheram os questionarios tendo como referéncia os primeiros 12 meses
de vida dos seus filhos. Ressalta-se que o presente estudo encontra-se inserido num estudo
de investigacdo maior, iniciado anteriormente a este e que, atualmente, ainda esta a ser
desenvolvido.

Relativamente a escala CSBS, a hipo6tese proposta foi confirmada, ou seja, a
pontuacdo do grupo clinico e do grupo com um desenvolvimento tipico diferencia-se, pelo
menos, num dos dominios/compdsitos da escala CSBS. De acordo com os resultados obtidos
na pontuacdo total da escala, foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
entre os grupos. O grupo com um desenvolvimento tipico apresentou niveis mais altos tanto
na pontuacdo como também em todos os compositos da escala (cf. Tabela 3 e 4) em relacdo
ao grupo clinico, ou seja, 0 grupo com autismo apresentou maiores dificuldades nesta escala.
As diferencas mais significativas foram verificadas nos compdsitos Emocdo e Olhar,
Comunicacéo e Uso de Objetos. A seguir, feita a analise individual dos itens que compdem
a CSBS, foi constatado que todos os itens apresentaram diferencas estatisticamente

significativas entre os dois grupos, onde o grupo com um desenvolvimento tipico apresenta
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uma média superior em rela¢do ao grupo clinico. Os itens onde se verifica a maior diferenca
entre 0s grupos sdo: o item 20, o item 22 e o item 16 (cf. Tabela 4).

No que se refere a escala FY|, a hipotese inicialmente proposta foi confirmada, ou
seja, a pontuacdo do grupo clinico e do grupo com o desenvolvimento tipico diferencia-se,
em pelo menos, um dos dominios/compositos da escala. De acordo com a andlise realizada,
ha diferencas estatisticamente significativas na pontuacéo total de pontua¢des de risco entre
ambos os grupos, onde o grupo clinico apresentou em média uma pontuacdo superior ao
grupo com um desenvolvimento tipico. De acordo com os resultados obtidos nos dois
dominios (So6cio-Comunicativo e Funcionamento Sensorial e Regulatério), foram
verificadas diferencas significativas entre os dois grupos (desenvolvimento tipico e clinico)
para 0os dominios citados, onde o grupo clinico apresentou um valor médio mais alto
comparativamente ao grupo controlo, ou seja, 0 grupo com autismo apresentou uma maior
dificuldade nestes dominios.

Em relacdo aos compdsitos do instrumento, para quatro deles, Orientacdo Social e
Comunicacdo Receptiva; Envolvimento Social e Afetivo; Imitacdo; e Comunicacao
Expressiva, as diferencas encontradas entre os grupos foram também estatisticamente
significativas. Ressalta-se que as maiores diferengas significativa foram encontradas nos
compdsitos de Orientacdo Social e Comunicacdo Recetiva, Imitacdo e Comunicacdo
Expressiva. Em relacdo aos outros compositos, Processamento Sensorial, Padrbes
Regulatdrios, Reatividade e Comportamentos Repetitivos, também foram encontradas
diferencas significativas entre os grupos, embora menores. A seguir, foram analisados
isoladamente todos os itens pertencentes a escala e forma a verificar em quais itens se
encontravam diferencas entre os dois grupos. Nos resultados, os itens que apresentaram as
maiores diferencas estatisticas foram: o item 5, o item 31, o item 35, o item 16, 0 item 58 e
o item 6 (cf. Tabela 6). Nesta analise foi possivel verificar que houve um considerado
namero de itens cujas diferengas encontradas ndo foram significativas (15, cf. Tabela 6).

Em relacdo a consisténcia interna, a FY'| que possui uma consisténcia interna muito
boa (0=.954), enquanto a CSBS (0=.868) apresenta uma consisténcia boa.
Comparativamente, em numero de itens, a FY| apresenta uma quantidade mais elevada em
relacdo a CSBS e, por conseguinte, a nivel investigativo do risco de diagnostico das PEA
consegue analisar uma maior variedade de sintomas. De acordo com os resultados obtidos,
em relacdo as diferengas entre as escalas no presente estudo, verificou-se que em alguns

compdsitos da FYI ndo foram encontradas diferencas significativas entre os grupos.
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Verificou-se que, como referido anteriormente, 4 compdsitos e 15 itens da escala
apresentavam diferencgas, mas estas ndo foram significativas.

Analisando as médias do inventario FY I, podemos inferir que o grupo clinico obteve
uma media mais que quadruplicada em relacdo ao grupo com um desenvolvimento tipico no
que se refere ao total de risk points, confirmando as diferencas existentes que foram
assinaladas, corroborando as hipoteses do presente estudo. De acordo com os resultados, 0s
itens que obtiveram maiores diferencas significativas foram os inseridos nos compasitos
Orientacdo social e Comunicacdo Recetiva e Imitacdo corroborando os resultados de um
estudo realizado por Rowberry e colaboradores (2015), onde a imitagdo apareceu como
compdsito que obteve a maior distingdo entre o grupo clinico e como um desenvolvimento
tipico.

Quanto a escala CSBS, o grupo com um desenvolvimento tipico apresentou uma
pontuacdo mais elevada comparado ao grupo clinico, corroborando os resultados obtidos em
estudos anteriores (Landa et. al., 2007). A diferenca das médias entre 0s grupos é
estatisticamente significativa, o que significa que o resultado da pesquisa corrobora as teorias
referentes ao desenvolvimento tipico e atipico do PEA presentes em estudos como os de
Klin (2006) e descritos no DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013).

Analisando os compositos desta escala, 7 no total, obtemos diferencas significativas
nas médias entre 0s grupos. Destacaram-se os compdsitos referentes a Emocao e Olhar e
Uso de Objetos, como os que possuiram maior diferenca. De acordo com estudos anteriores
e recentes como os de Stephens, Sabatos-DeVito, e Reznick (2017), o olhar e as emogdes
representam um sinal relevante para a intervencdo precoce. Um dos primeiros sinais
observaveis em criancas com PEA seria um prejuizo significativo relacionados as
habilidades sociais que surgem no primeiro ano de vida da crianca, tanto de orientacdo social
como de atencdo compartilhada (Ozonoff et al., 2008). Essa habilidade é manifestada a partir
da volicdo ativa para estimulos sociais, tais como o giro de cabeca quando a crianca é
chamada pelo nome. Assim, quando ha falhas no desenvolvimento dessa habilidade, a
crianca tem dificuldades em ordenar os estimulos sociais quotidianos, como a fala, 0s gestos

e as expressoes faciais (Ozonoff et al., 2008).

Relativamente ao uso dos objetos, que também obteve uma pontuacgdo elevada, o
DSM-IV (American Psychiatric Association, 1995) indica que, nos casos de autismo, em
geral as brincadeiras imaginativas estdo ausentes ou apresentam prejuizo acentuado.

Geralmente, as criancas tendem a n&o se envolver nos jogos de imitacdo, tendo nos objetos
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um maior interesse podendo manipula-los por longos periodos. Porém, o uso desses objetos,
é, na maioria das vezes, restrito a forma repetitiva de manuseio ou pela preferéncia de
determinadas caracteristicas e/ou partes desse objeto (Damiano, Nahmias, Hogan-Brown, &
Stone, 2013).

Ao analisarmos comparativamente as duas escalas, podemos inferir que o numero de
compdsitos ndo € igual. Na CSBS, entretanto, todos os compdsitos da escala apresentaram
diferencas significativas entre 0s grupos e entre 0s itens da escala. Apesar do FYI ser um
instrumento mais extenso, houve grupos (4) e itens (46) em que as diferencas ndao foram
significativas. De acordo com esses resultados, no presente estudo, o FY| mostrou-se menos
eficiente do que a CSBS pois esta foi capaz de diferenciar o grupo clinico do grupo com um
desenvolvimento tipico tanto nas pontuacfes totais da escala como nas pontuagdes
individuais de cada item presentes na escala.

Em geral, o presente estudo estd em concordancia com a literatura atual, uma vez
que os dados obtidos da pesquisa corroboram com as pesquisas sobre o tema (Landa et. al.,
2007; Stephens, Sabatos-DeVito, & Reznick, 2017). A comunicac¢do social mostrou-se o
maior sinal precoce. Nesta comunicacdo, destaca-se a comunicacdo receptiva e a imitacao
como especificidades de maior destaque, reforcando os estudos anteriores (Leonard et. al.,
2014; Rowberry et. al., 2015). O compdsito EmocGes e olhar o qual pertence também a
comunicagdo mostrou ser, em ambos 0s instrumentos, um sinal de alerta significativo,
corroborando com estudos anteriores (Clifford et al., 2013; Jones, Gliga, Bedford, Charman,
& Johnson, 2014; Rodzga et al., 2011).

5. CONCLUSAO

Este estudo pretendeu estudar os sinais de alerta de PEA, através da analise do FY|
e da CSBS, dois importantes instrumentos de rastreios utilizados para sinalizar um possivel
diagndstico de autismo de forma precoce. Este trabalho, constitui o primeiro a usar a CSBS
e 0 FYI no Brasil com o objetivo de avaliar a eficacia desses instrumentos na sinalizacéo de
um possivel diagnostico precoce de PEA, atraves da analise comparativa entre criangas com
desenvolvimento tipico e atipico. Trata-se de um estudo que esta inserido dentro de um
projeto de investigacdo maior sobre os sinais de alerta de PEA, ainda em desenvolvimento.

Recorrendo a uma metodologia retrospectiva, o presente trabalho contou com a

participacdo de 108 criancas, 50 pertencentes ao grupo com um desenvolvimento tipico) e
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58 ao grupo clinico (i.e., criangas com diagnostico de PEA), com idades compreendidas
entre 2 e 6 anos de idade. As escalas CSBS e FY1 encontram-se traduzidas para o Portugués
Europeu, estando em processo de adaptacdo e validacdo. Para este estudo, estas escalas
foram adaptadas para o Portugués do Brasil. Os cuidadores destas 108 criancas preencheram
0s questionarios tendo como referéncia os primeiros 12 meses de idade da crianga. A partir
dos dados obtidos nos questionérios, foi realizada a analise através do programa SPSS e
posteriormente verificou-se as hipoteses previstas em relacéo as diferencas entre 0s grupos.

De acordo com os resultados, ambas as escalas apresentaram uma consisténcia
interna muito boa (CSBS, a = .944; FYI, o = .954) e 0s grupos com um desenvolvimento
tipico e clinico, de uma forma geral, se diferenciaram. As médias do grupo com um
desenvolvimento tipico na CSBS foram significativamente superiores as do grupo clinico
tanto na pontuacdo geral como para 0s compositos, corroborando os resultados de estudos
anteriores realizados com a escala (Landa et al., 2007).

No que tange a FY| verificou-se que a maior parte dos itens (47), a excecao de um
unico (46) apresentaram diferencas significativas entre as pontuac6es obtidas pelo grupo
clinico e o desenvolvimento tipico, indo ao encontro dos resultados obtidos em estudos
anteriores (e.g., Watson et al., 2007). Salienta-se que, por a amostra do estudo ser
relativamente pequena, sdo necessarias pesquisas com um maior alcance para se obter uma
coeréncia nos resultados.

Refere-se que o presente estudo apresenta algumas limitacGes que devem ser
analisadas durante a interpretacdo dos seus resultados. Primeiramente, em virtude do nimero
reduzido da amostra, as conclusdes do estudo ndo podem ser servir de para um embasamento
geral, podendo servir, entretanto, como contribuicdo para a pesquisa maior, em questdo, e
ser usado como referéncia para futuros estudos.

Posteriormente, por ser um estudo de cunho retrospectivo, uma vez que pedimos aos
participantes para recordar sobre informacdes de um tempo anterior a pesquisa, as respostas
podem ter sido comprometidas em virtude do tempo. Em seguida, como 0s questionarios
foram traduzidos para o Portugués Europeu e adaptados para o Portugués Brasileiro, é
possivel que tenha ocorrido erros na interpretacdo dos itens em virtude dos termos utilizados
em cada pais.

Outra limitagdo importante relaciona-se com o acesso aos participantes do grupo com
um desenvolvimento tipico. Os pais/cuidadores das criangas, muitas vezes, apresentaram
resisténcia para preencher os questionarios, seja pelo nimero de itens como por
disponibilidade de tempo. Mesmo ndo tendo sido significativa, 0s questionarios que
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apresentaram maiores falhas, sendo posteriormente excluidos da contagem, pertenciam do
grupo com um desenvolvimento tipico.

Ressalta-se que no mundo, e em especifico no Brasil, ainda existe muito a ser
explorado em relacdo aos sinais de alerta precoces das PEA bem como a validagdo de
instrumentos que permitam a sinalizacdo precoce de criangas em risco. Por esta razdo, mais
estudos, retrospectivos e longitudinais, sdo necessarios para corroborar com mais
descobertas sobre o tema e futuramente possibilitar estudos sobre sinais de alerta com 12
meses de vida ou até mesmo antes.

Assim, o presente trabalho possibilitou uma analise e compreensdo sobre o0s sinais
de alerta da PEA a luz de dois importantes instrumentos de rastreio, com o objetivo de
potencializar uma intervencdo precoce mais efetiva e que possibilite a crianca atingir o seu

potencial maximo
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Anexo 1 — Carta Informativa aos cuidadores

[APORTO

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DO PORTO

Excelentissimos Pais,
Eu, Germana Maria de Alcantara Carleial, Psicologa, encontro-me a realizar um

projeto de investigagdo que tem por objetivo um estudo retrospectivo com vista a
identificacdo de sinais de alerta precoces das Perturbacgdes do Espectro do Autismo. Este
estudo integra-se no ambito da realizacdo da tese de mestrado no curso de Mestrado em
Temas de Psicologia, area de especializacdo em Neurocogni¢édo e Linguagem, na Faculdade
de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade do Porto, sob a orientacdo da
Professora Dra. Marisa Gomes Filipe. As pesquisas tém apontado para a existéncia de
marcadores precoces do PEA mas ainda ndo existem investigacGes neste sentido no Brasil,

pelo que apelamos para a importancia deste estudo e da sua participacdo no mesmo.

Este estudo pressupfe o preenchimento por parte dos pais de criangas com idades
compreendidas entre 0s 2 e 0s 5 anos de idade (sem diagnostico de PEA), de dois pequenos
questionarios dirigidas a bebés dos 6 aos 24 meses de idade desenhados para a sinalizacao
precoce de sinais de risco para alteracfes de desenvolvimento antes do diagndstico formal
ser possivel. Os inventarios sdo: (1) o Questionario do bebé para o Portugués Brasileiro
(CSBS-DP) dirigido a bebés dos 6 aos 24 meses de idade; (2) e o Inventario do Primeiro
ano de vida (FYI). No preenchimento dos inventarios, os pais terdo de se lembrar
retrospectivamente dos comportamentos do seu filho/a durante os seus primeiros dois
anos de vida. Adicionalmente, sera ainda pedido o preenchimento de um questionario de
dados sociodemograficos e um questionario de preocupac@es desenvolvimentais (DCQ). No
presente estudo, o0 objetivo € avaliar em que medida os dados retrospectivos recolhidos junto
dos pais permitirdo identificar as criancas com e sem diagnostico formal de PEA.

O anonimato das familias sera assegurado, sendo os resultados obtidos de cunho
confidenciais e usados exclusivamente para fins de investigacdo. Ao final da pesquisa, 0s
resultados serdo divulgados individualmente aos participantes da pesquisa, caso tenham

interesse.

Agradecemos desde ja a VVossa colaboragéo



Anexo 2- Consentimento Informado

Rua Alfredo Allen
PORTO 4200-135 Porto, Portugal
< Tel: +351 226 079 700
FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO Fax: +351 226 079 725

UNIVERSIDADE DO PORTO Website: www.fpce.up.pt

Declaracéo de Consentimento Informado

Projeto: Um estudo sobre marcadores precoces das Perturbacgdes do
Espectro do Autismo no Brasil

Investigador Responsavel: Prof. Doutora Marisa Felipe

Eu, abaixo-
assinado, confirmo que compreendi o0 objetivo do estudo para o qual € solicitada

a minha participagdo. Para tal, tive a oportunidade de colocar as questdes e
duvidas que julguei necessarias, assim como fui informado(a) de que a
participacdo € voluntaria e que me é permitido desistir de participar neste estudo
a qualquer momento, sem estar sujeito(a) a qualquer prejuizo ou penalizacdo. Fui
informado de que os resultados do estudo serdo divulgados a todos os envolvidos
em sessOes publicas organizadas nas diferentes institui¢cfes participantes.

Autorizo a utilizacdo dos dados recolhidos para fins de investigacao.
Nestas circunstancias, opto livremente por colaborar neste projeto de
investigacdo tal como me foi apresentado.

Nome do(a) Encarregado(a) de Educacéo Data Assinatura

Nome do investigador (Germana Alcéntara) Data Assinatura



Anexo 3- Questionario de dados sociodemograficos- grupo Clinico

Data do preenchimento: _ / /

Numero de identificacdo:

Questionario

Este questionario tem como objetivo obter informacdo sociodemogréafica dos
progenitores e da crianca que colaboram neste estudo. Reforga-se a
confidencialidade e o anonimato de todos os dados, destinando-se estes
exclusivamente para fins de investigacdo. Por favor, preencha todas as questdes
que dizem respeito a si e a sua crianca e, caso esta tenha outro progenitor no seu
Agregado Familiar, preencha também os dados relativos ao mesmo. Obrigada

pela sua colaboracgéo!

Dados pessoais

Agregado Familiar

1. Area de residéncia

2. Elementos constituintes do agregado familiar

3. O filho participante neste estudo é o Seu primeiro filho?  Sim [] Nao

]

4. Alguém na sua familia nuclear tem ou teve algum problema de foro

psicolégico, neurolégico efou psiquiatrico? Sim []  Né&o [
4.1. Se sim:

a)Quem:

b)Qual é/foi problema:




Cuidador 1 (progenitor que estd a responder a| Cuidador 2 (progenitor que ndo esta a

este questionario) responder a este questionario)

1. Data de nascimento /[ 1. Data de nascimento /[
2.Género F[ ™[O
3. Grau de parentesco com a crianca

2.Género F[] MmO

4. Habilitagdes literarias

3. Grau de parentesco com a crianca

5.Profissao 4. Habilitacdes literarias
6. Durante a semana, quantas horas costuma -
passar com a crianca diariamente? horas | - Profissdo
7. E durante o fim-de-semana? horas
Crianca
1. Data de nascimento / /
2. Género F[] w™mO
3. Nivel de escolaridade Houve

alguma reprovagéo?

4. A sua crianca tem diagnostico formal de Perturbacdes do Espectro do Autismo?
sim [_] Nao [
4.1.Se sim, qual?
Autismo |:| Sindrome de Asperger []
Perturbac&o Global do Desenvolvimento Sem Outra Especificacio [

4.2.Ha quando tempo foi realizado esse diagnostico?

4.3. Por quem foi realizado esse
diagnostico?

4.4. Onde foi realizado esse
diagnostico?




5. A sua crianga tem qualquer outro tipo de problema de desenvolvimento,
psicologico, neuroldgico e/ou psiquiatrico?

sim[] Néo ]

5.1. Se sim, por favor descreva a situacao:

Obrigada pela sua colaboracao!



Anexo 4- Questionario de dados sociodemograficos- grupo Controlo

Data do preenchimento: _ / /

NUmero de identificagdo:

Questionario

Este questionério tem como objetivo obter informacdo sociodemografica dos
progenitores e da crianca que colaboram neste estudo. Reforca-se a
confidencialidade e o anonimato de todos os dados, destinando-se estes
exclusivamente para fins de investigacdo. Por favor, preencha todas as questdes
que dizem respeito a si e a sua crianca e, caso esta tenha outro progenitor no seu
Agregado Familiar, preencha também os dados relativos ao mesmo. Obrigada

pela sua colaboracgéo!

Dados pessoais
Agregado Familiar

5. Area de residéncia

6. Elementos constituintes do agregado familiar

7. O filho participante neste estudo é o Seu primeiro filho?  Sim [] Né&o

]

8. Alguém na sua familia nuclear tem ou teve algum problema de foro

psicoldgico, neurolégico e/ou psiquiatrico? Sim []  Nao [
4.1. Se sim:

a)Quem:

b)Qual é/foi problema:




Cuidador 1 (progenitor que esta a responder a
este questionario)

Cuidador 2 (progenitor que ndo esta a
responder a este questionario)

5. Data de nascimento __ /__/
6.Género F[] ™[I
7. Grau de parentesco com a crianca

8. Habilitagdes literarias

5.Profissao

6. Durante a semana, quantas horas costuma

6. Data de nascimento [/

7.Género F[Q MmO
8. Grau de parentesco com a crianca

9. HabilitacOes literarias

passar com a crianca diariamente? horas | 10-  Profissao
7. E durante o fim-de-semana? horas

Crianca

4. Data de nascimento /

(62}

. Género F[] MO

6. Nivel de escolaridade

Houve

alguma reprovagéo?

~

. Lingua materna:

8. A sua crianca tem qualquer tipo de problema de desenvolvimento,

psicolégico, neuroldgico e/ou psiquiatrico?

sim[] Nzo []

8.1. Se sim, por favor descreva a situagao:

Obrigada pela sua colaboracao!




Anexo 5- Questionario especifico sobre questdes de diagndstico de PEA

A preencher pelo Terapeuta

1. A crianga tem diagndstico formal de Perturbacdo do Espectro do Autismo?

Sim [ N&o[]

Se sim;:

1.1.Qual é o diagnéstico da crianga?

1.2.0 diagnéstico foi feito por quem?

1.3. 0 diagnéstico foi realizado ha quanto tempo?

1.4.Foi utilizado algum dos seguintes instrumentos: ADI---R ou ADOS?

1.5.Que pontuag&o total foi obtida nesses instrumentos?

1.6. O diagnéstico foi feito com base no DSM---1V ou no DSM---V?

1.7. A crianga foi avaliada com a Escala de Desenvolvimento Mental de Griffiths?

Sim [ N&o[]

1.7.1. Sesim, qual foi a sua classifica¢do na Escala Geral?

1.8. A crianga foi avaliada com a Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC)?

Sim[] Nao[
1.8.1. Sesim, qual foi o QI Total obtido?

1.9. A crianga apresenta alguma comorbidade com o diagnostico de Perturbacfes do Espectro do

Autismo (como por exemplo, PHDA, Dificuldades de Aprendizagem, Esquizofrenia, etc.)?

Sim[] Naoll

1.9.1. Sesim, qual/quais?

Observacdes

Obrigada pela sua colaboragéo!



Anexo 6- Questionario de Preocupacfes Desenvolvimentais- Grupo Controlo e Clinico

Developmental Concerns Quetionnaire
Questionario de Preocupacgdes Desenvolvimentais

Versdo 1.4 Reznick, Baranek, Watson, & Crais
Universidade da Carolina do Norte em Chapel Hill

Pessoa que esta a preencher este questionario (escolher uma opgdo): Mae Pai Ambos
Outro (especificar):

Data de hoje: Género da crianca:  Masculino

Feminino Data de nascimento da crianca: Data prevista de

nascimento da crianga:

Preocupac@es desenvolvimentais podem incluir (mas ndo se limitam a) aspetos relacionados com
a capacidade do seu filho para perceber ou usar a linguagem; ver ou usar outros sentidos; brincar
ou socializar com outras criancgas e adultos; usar as maos e o corpo para variadas tarefas; crescer
fisicamente; expressar emog0es; e participar nas tarefas diarias como comer, dormir ou pentear-
se. Estes sdo apenas alguns exemplos de diferentes areas de desenvolvimento, porém podem existir
outras que sdo importantes para si e para o seu filho. (Nota: se tem preocupac6es relacionadas com
o desenvolvimento do seu filho, nds incentivamo-lo a partilhar essas preocupacdes com o seu
pediatra ou outro profissional qualificado).

Por favor selecione uma das seguintes opcgoes:

0 Ninguém manifestou qualquer preocupacdo relacionada com o desenvolvimento do meu filho

0 Eu néo tenho preocupacgdes relacionadas com o desenvolvimento do meu filho, mas alguém ja
manifestou essas preocupacdes
0 Eu tenho algumas preocupagdes relacionadas com o desenvolvimento do meu filho

o Eu tenho muitas preocupagdes relacionadas com o desenvolvimento do meu filho

Se voceé ou se outras pessoas tém preocupacdes sobre o desenvolvimento do seu filho, por favor
responda as seguintes questdes. Continue a escrever numa folha de papel adicional se a sua
resposta for mais longa do que o espago providenciado.

1.) Quais as preocupacdes que tem ou que outras pessoas tém em relacdo ao desenvolvimento do
seu filho?

2.) Ja falou destas preocupagBes com um pediatra ou outro profissional (por exemplo, um
psicélogo, assistente social, educador infantil, etc)?

o Nao

oSim  Sesim, com quem falou e qual foi a reagdo dessa pessoa?



3.) O seu filho foi avaliado em relagéo as preocupagdes desenvolvimentais por um pediatra ou
outro profissional (por exemplo, outro tipo de médico, geneticista, psiclogo, terapeuta da
fala, terapeuta ocupacional, terapeuta de intervencao precoce, etc)?

o Nao
oSim  Se sim, que tipo de profissional conduziu a avalia¢do?

Qual era a idade do seu filho na altura?

Quiais foram os resultados ou conclus@es da avaliagdo?

4.) Se o seu filho recebeu algum diagnostico especifico relacionado com preocupacdes
desenvolvimentais por parte do pediatra ou outro profissional (por exemplo, atraso da fala,
atraso desenvolvimental, paralisia cerebral, autismo, etc.), por favor complete uma linha da
tabela que se segue para cada diagndstico. Use por favor folhas adicionais de papel se for

necessario.
TIPO de profissional que . Tratamento
S . S Idade da crianca na altura do| . x
Diagnostico especifico estabeleceu o diagnostico diaanéstico intervencao
(e.g., pediatra, psic6logo) g recomendada

5.) Por favor olhe para a lista de condi¢cGes médicas e desenvolvimentais que se segue e indique
se algum dos familiares da crianca apresenta alguma destas condicdes. (Note que o
irm&o/irma do pai ou da mée serdo o tio/tia da crianca, e a mae/pai da mée ou do pai serdo i
avo e 0 avd da crianca).

Crianga Mae Pai

Condicao — — — - — ~ — - — — — -
¢ Irma | Irmdo | Mae | Pai Irma | Irmdo | Mae | Pai | Irma | Irmdo | Mae | Pal

Autismo ou Transtorno
do Espectro Autista

Sindrome de Down

Perturbacéo de
Hiperatividade e Défice
de Atencéo

Condicdo genética:

Condic&o neuroldgica:

Atraso na linguagem ou
outro atraso
desenvolvimental

Atraso mental /
Incapacidade intelectual




Anexo 7- Parecer do Comité de Etica da Universidade Estadual do Ceara-UECE.

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CQW«M mo
CEARA - UECE

Titulo da Pesquisa: lIdentificacdo dos primeiros sinais de autismo: Um estudo
retrospectivo no Brasil.

Pesquisador: Germana Maria de Alcantara Carleial

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 25995119.0.0000.5534

Instituicdo Proponente: Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacdo da Universidade do
Porto Patrocinador Principal: Financiamento Préoprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 3.797.984

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de um projeto de investigacdo vinculado a Faculdade de Psicologia e de Ciéncias
da Educacdo da Universidade do Porto (FPCEUP), onde obteve aprovacao pela Comissao
de Etica em Portugal. O Projeto consiste numa investigacdo que pretende contribuir para o
estudo da identificacdo de marcadores precoces do autismo. Assim, o objetivo principal e o
de validar a sensibilidade de dois instrumentos para detectar os marcadores precoces de risco
de desenvolvimento das Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA). Os pesquisadores
pretendem administrar os instrumentos em um grupo de aproximadamente 108 pais, sendo
que 58 desses tem filhos com PEA com idade entre os 3 e 0s 5 anos de idade, e 50 s&o pais
com criangas com desenvolvimento conforme o esperado na mesma faixa de idades
(chamado pelos pesquisadores de grupo controle). O grupo controle sera emparelhado com
0 grupo PEA nas variaveis idade, sexo e escolaridade. Os critérios de inclusdo no Grupo
PEA sdo (a) criancas com idades compreendidas entre os 3 e 0s 5 anos, (b) ter diagnostico
formal de Transtorno de Espectro de Autismo e (c) a lingua materna dos cuidadores deve ser
portugués brasileiro, enquanto que os critérios de exclusdo sdo (a) presenca de alteracoes
genéticas associadas com TEA, a exemplo, a Sindrome de down e a Sindrome de Rett, (b)
presenca de atrasos profundos e paralisias cerebrais graves e (c) existéncia de problemas
auditivos ou de visdo que ndo estejam corrigidos. Os participantes responderdo a quatro
instrumentos, a saber, 1 — Questionario sociodemografico (e.g., composicdo do agregado
familiar, historial psicoldgico, neurolégico e/ou psiquidtrico familiar, idade, sexo,
escolaridade, situacdo profissional, estado civil, idade da crianga, diagnostico da crianca), 2
Questionario do Bebé para o Portugués Brasileiro (CSBS-PB) dirigido a bebés dos 6 aos 24
meses de idade, em versdo retrospectiva; 3 - Inventario do Primeiro ano de vida (FY1), em
versdo retrospectiva e 4 — Questionario de Preocupacfes desenvolvimentais (questionario
que funciona como uma medida de controle para a populacdo sem alteracdes de
desenvolvimento e, por tanto, sé sera administrado no grupo controle). Os resultados serdoo
analisados a semelhanca do realizado em outros paises, no sentido de avaliar em que medida
os dados recolhidos retrospectivamente conseguem prever a pertenca a cada um dos
grupos.
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Objetivo da Pesquisa:

O objetivo primario da pesquisa ¢ “validar a sensibilidade de dois instrumentos para a
deteccdo de marcadores precoces de risco de desenvolvimento, em particular o caso
especifico das criancas com PEA, sendo Questionario do Bebe (CSBS-PB) dirigido a bebés
dos 6 aos 24 meses de idade, na sua versao retrospectiva e o Inventario do Primeiro ano de
vida (FYT), na sua versao retrospectiva”. O objetivo secundario, repetindo a intencionalidade
do primeiro, foi descrito como “Mesurar em que medida esses questionarios podem antever
os marcadores precoces de risco de desenvolvimento”.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

No que se refere aos riscos, consta no projeto “O estudo pode recorrer a lembrangas
desagradaveis em relagdo ao primeiro ano do bebe”. A pesquisadora expde no TCLE que
“Diante do exposto, a participacdo ¢ voluntaria e ¢ permitido desistir de participar deste
estudo a qualquer, sem estar sujeito(a) a qualquer prejuizo ou penaliza¢do. Os resultados do
estudo serdo divulgados a todos os envolvidos em sessdes publicas organizadas nas
diferentes institui¢des participantes”.

Ja em relagdo aos beneficios, esta descrito que “O presente estudo pretende contribuir para
a identificagdo de marcadores precoces do autismo, tematica atualmente em debate com
destagque na investigacao internacional. Por um lado, esta em causa o trabalho de validacao
dos questionarios CSBS-DP e FYI, através de um estudo retrospectivo, realizado pela
primeira vez no contexto brasileiro, e por outro, as implicaces clinicas em termos da
detecgdo e intervengdo precoce”. Desse modo, os beneficios da realizacdo da pesquisa estdo
explicitos e os participantes serdo indiretamente beneficiados na medida em que contribuirdo
para 0s avangos para o desenvolvimento de uma escala que auxiliara no diagndstico de PEA.
Comentarios e Considerac@es sobre a Pesquisa:

O projeto possui relevancia social.

Considerac0es sobre 0os Termos de apresentacdo obrigatoria:

1) Quanto a Folha de rosto:

A folha de rosto contém a data e assinatura do pesquisador, bem como o carimbo do
responsavel pela instituicdo onde a pesquisa sera realizada.

Quanto a carta de anuéncia:

Apresentou carta de anuéncia institucional de trés instituicdes. Nas cartas contém o titulo da
pesquisa e 0 nome do pesquisador principal; menciona o que sera feito na instituicdo e o
periodo em que os dados serdo coletados. Consta na carta o carimbo da instituicdo e
assinatura do responsavel. Deste modo essas cartas de anuéncia estdo de acordo com as
orientacdes das Resolucdes CNS 466/2012 e 510/2016.

Quanto ao TCLE:

O TCLE esta em forma de convite, apresenta o titulo e o objetivo da pesquisa, explicita 0s
riscos e os beneficios, bem como os dados de telefone, endereco e e-mail do CEP e do
pesquisador responsavel, incluindo a assinatura deste ultimo.

4) Quanto ao Termo de assentimento:

A pesquisa sera realizada com os pais das criangas. Assim, 0s participantes terdo mais de 18
anos, e nao ha necessidade de apresentar termo de assentimento.

Termo de fiel depositario:

Né&o havera na pesquisa uso de fontes secundarias, dispensando a necessidade de apresentar
termo de fiel depositario.

Quanto ao cronograma:

No cronograma consta que a coleta e analise dos dados acontecerdo apos a apreciaga
CEP.

Quanto ao or¢camento: O or¢camento esta coerente com a proposta e é informado q

0s custos serdo arcados pelo pesquisador.
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Recomendaces: Sugere-se que no TCLE seja incluida uma frase mencionando o direito de
buscar indenizagdo, caso sinta que teve algum dano decorrente da pesquisa. A titulo de
exemplo, cito “caso venha a sofrer algum tipo de dano resultante de sua participa¢do na
pesquisa, previsto ou ndo neste termo, vocé tem direito a assisténcia e a buscar indenizagéo”.
Conclus6es ou Pendéncias e Lista de Inadequacges: O projeto possui relevancia social e
0 delineamento é adequado.

Consideragdes Finais a critério do CEP: Aprovado.

Este parecer foi elaborado nos documentos abaixo relacionados

Tipo Documento |Arquivo Postagem | Autor Situagao

Informagdes PB_INFORMACOES BASICAS DO _P [06/01/2020 Aceito

Basicas do Projeto | ROJETO 1418860.pdf 08:12:48

Declaracgéo de carta3.pdf 06/01/2020 [GERMANA Aceito

Instituicdo e 08:11:52 MARIA

Infraestrutura DE ALCANTARA
CARLEIAL

Folha de Rosto folhaderostol.pdf 26/12/2019 [GERMANA Aceito

16:55:27 MARIA

DE ALCANTARA
CARLEIAL

TCLE / Termos de| TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR([26/12/2019 [GERMANA Aceito

Assentimento / E E ESCLARECIDO.docx 15:04:42 MARIA

Justificativa de DE ALCANTARA

Auséncia CARLEIAL

Declaracéo de Carta2.docx 26/12/2019 |GERMANA Aceito

Instituicdo e 14:11:29 MARIA

Infraestrutura DE ALCANTARA
CARLEIAL

Declaracdo de cartal.docx 26/12/2019 [GERMANA Aceito

Instituicéo e 14:11:12 MARIA

Infraestrutura DE ALCANTARA
CARLEIAL

Outros Declaracao.pdf 22/11/2019 [GERMANA Aceito

09:00:26 MARIA

DE ALCANTARA
CARLEIAL

Projeto Detalhado |projeto.docx 03/10/2019 [GERMANA Aceito

/ 09:45:47 MARIA

Brochura DE ALCANTARA

Investigador CARLEIAL

Situacgéo do Parecer: Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP: Néo

FORTALEZA, 10 de Janeiro de 2020

Assinado por:
ISAAC NETO GOES DA SILVA
(Coordenador(a))
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